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Sommaire 
La greffe de cellules souches hématopoïétiques (GCSH) est une option 
thérapeutique de dernier recours pour l'enfant aux prises avec certaines maladies 
oncologiques et hématologiques. À ce jour, l'expérience globale des enfants greffés 
demeure encore méconnue. Le but de cette étude est de mieux comprendre l'expérience 
d'enfants d'âge scolaire recevant une greffe de cellules souches hématopoïétiques. 
Une étude qualitative phénoménologique, ayant comme perspective disciplinaire 
la philosophie du Human Caring de Jean Watson (2006), a été développée. Des 
entrevues semi-dirigées ont été effectuées, à deux temps différents, auprès de quatre 
enfants âgés entre six et 12 ans. L'analyse des données s'est effectuée selon la méthode 
d'analyse phénoménologique de Giorgi (1997). 
Les résultats démontrent que l'expérience d'enfants recevant une GCSH 
s'apparente à une expérience familière et que l'isolement leur fait vivre une période 
ennuyante. L'essence émergeante de ces thèmes centraux est que ces enfants semblent 
vivre une expérience familière compte tenu de leur expérience de santé antérieure 
hors de l'ordinaire. L'analyse offre également des renseignements en regard des 
émotions ressenties ainsi que des stratégies utilisées pour chasser les effets secondaires 
et l'ennui, présents tout au long de l'expérience. Les résultats de cette recherche 
viennent enrichir les connaissances des infinnières face à l'expérience de ces enfants 
greffés, clientèle jusqu'alors peu étudiée et sans cesse grandissante. Enfin, cette étude 
amène une réflexion sur le rôle de l'équipe soignante et permet d'identifier des pistes 
d'interventions utiles et empreintes de caring pour cette clientèle. 
Mots-clés: greffe de cellules souches hématopoïétiques, enfants, âge scolaire, 
phénoménologie, philosophie du Human Caring de Watson. 
Summary 
The hematopoietic stem cells transplantation (HSCT) is a therapeutic option of 
last resort for children suffering from sorne oncologic and hematologic illnesses. To 
date, the experience of children who have received transplantation remains 
misunderstood. This study aims to provide a better understanding of the experience of 
school-age children who have received a transplant of hematopoietic stem cells. 
A qualitative phenomenological study was developed within the disciplinary 
perspective of Watson's Human Caring philosophy (2006). Semi-structured interviews 
were conducted, at two different times, with four children aged between six and 12. The 
data was analyzed using Giorgi's (1997) phenomenological method of analysis. 
The results highlight that the experience of children who have received a HSCT 
could be compared to a new normal experience and that isolation procedures make them 
live a boring period: The essence, emerging from the central themes, is that these 
children appear to undergo a new normal experience, with regards to their rather 
"out-of-the ordinary" previous health situation. The analysis also provides 
information regarding the emotions felt and strategies used to fight the side effects and 
boredom that are part of this experience from beginning to end. These results will add to 
nurses' understanding of these transplanted children, always-growing c1ientele. Finally, 
this study will bring about a reflection on the role of the care team and will generate new 
directions for interventions that will be both useful andcaring for this clientele. 
Keywords Hematopoietic stem cell transplantation, Children, School-age, 
Phenomenology, Watson's Human Caring Philosophy. 
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La «greffe de cellules souches hématopoïétiques» (GCSH), mieux connue sous 
l'appellation de· greffe de moelle osseuse, est une approche thérapeutique largement 
acceptée dans le traitement de diverses formes de maladies pédiatriques incurables. La 
GCSH est une option thérapeutique de dernier recours pour l'enfant atteint de certaines 
maladies pour lesquelles les traitements conventionnels ne sont guère efficaces (Noiseux 
& Duhamel, 2003). Bien que cette procédure soit implantée depuis près de 35 ans, 
l'expérience globale des enfants greffés demeure toutefois méconnue. Le but de cette 
étude est de mieux comprendre l'expérience des enfants d'âge scolaire recevant une 
GCSH. 
Depuis 1970, le nombre de pathologies pouvant bénéficier d'une GCSH ne cesse 
d'augmenter. L'amélioration des connaissances médicales reliées à une telle procédure 
accroît la survie des enfants atteints de différentes maladies chroniques (Reiss & 
Bolotin, 2002). En 2002, 54 GCSH ont été effectuées au Québec chez la clientèle 
pédiatrique dans deux grands centres hospitaliers pédiatriques (Ministère de la santé et 
des services sociaux (MSSS), 2004). Il Y a toutefois une méconnaissance de 
l'expérience des enfants greffés, particulièrement celle des enfants âgés entre six et 12 
ans (Suzuki & Kato, 2003). Dans la présente étude, nous portons une attention 
particulière à cette population puisqu'il est démontré que la GCSH occasionne un impact 
important sur le développement individuel de ces enfants (Suzuki & Kato, 2003). En 
effet, les enfants âgés de six à 12 ans s'intéressent énormément à leur santé et à la 
maladie et possèdent une connaissance approfondie de leur état (Erikson, 1963 cité dans 
3 
Wong, 2003). Pour eux, la douleur ou l'infection sont souvent la conséquence d'une 
mauvaise action de leur part. Les sentiments de culpabilité et de honte s'avèrent donc 
étroitement liés à la cause de la maladie chez ce groupe d'âge (Wong, 2003). 
L'apparition d'une maladie chronique chez l'enfant, tel le cancer, provoque 
dépendamment de l'âge, des sentiments d'insécurité, de culpabilité, d'incrédulité, de 
colère, d'angoisse, de désespoir et de tristesse et ce, de l'annonce du diagnostic jusqu'à 
la fin des traitements O\Toiseux & Duhamel, 2003). Enfin, il se peut qu'un enfant 
reçoive une GCSH suite au traitement reçu pour contrer sa maladie initiale. 
La GCSH demeure reconnue comme un traitement très difficile et exigeant pour 
l'enfant greffé et ce, autant du point de vue physique, psychologique que social 
(Abramovitz & Senner, 1995; Cohen, Ley, & Tarzian, 2001; Fife, Huster, Cometta, 
Kennedy, Akard, & Broun, 2000). La procédure de la GCSH nécessite un bilan 
préparatoire extensif, une hospitalisation d'epviron six à huit semaines ainsi qu'un suivi 
médical rigoureux dans les mois suivant le congé. D'un point de vue physique, ces 
enfants peuvent éprouver de multiples effets secondaires importants tels que la fatigue, 
les nausées, les vomissements et les douleurs diverses (Crowe, 1999; Robb & Ebberts, 
2003; Secola, 1997, 2001). De plus, le régime préparatoire à la greffe engendre de 
nombreuses répercussions physiologiques sur les systèmes cardiaque, pulmonaire, 
gastro-intestinal et neurologique (Crowe, 1999; Robb & Ebberts, 2003) qui peuvent être 
perçues différemment par chacun des enfants. 
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L'impact psychologique s'avère également important lorsqu'un enfant reçoit une 
GCSH. Dès l'annonce du diagnostic, la GCSH amène l'enfant dans une aventure 
engendrant des émotions intenses et difficiles (Noiseux & Duhamel, 2003). Cette 
procédure est considérée comme étant stressante pour l'enfant (Phipps, Dunavant, 
Garvie, Lensing, & Rai, 2002) et elle occasionne inévitablement un impact significatif 
sur son développement psychosocial et intellectuel (Phipps, Brenner, Heslop, Krance, 
Jayawardene, & Mulhem, 1995). Une recherche indique que la GCSH peut provoquer 
chez l'enfant greffé de l'anxiété, une diminution de l'estime de soi et de la compétence 
sociale ainsi qu'une perturbation de l'image corporelle (Phipps et al., 1995). Elle peut 
entraîner chez les enfants de l'anxiété, de la frustration, une régression, un manque de 
coopération et finalement, la peur de la mort (Abramovitz & Senner, 1995; Cohen et al., 
2001; Fife et al., 2000). Certains auteurs (Butler, Rizzi, & Handwerger, 1996; Lee, 
Cohen, Stuber, & Nader, 1994; Nader, Stuber, & Pynoos, 1991; Stuber, Christakis, 
Houskamp, & Kazak, 1996) suggèrent également la possibilité que ces enfants 
développent un syndrome de stress post-traumatique et que les symptômes associés à ce 
syndrome pourraient perdurer plus d'un an après la greffe. Cela démontre ainsi la 
pertinence de s'intéresser à l'expérience vécue de cette clientèle d'enfants. 
Finalement, l'enfant recevant une GCSH est souvent ébranlé sur le plan social. 
L'hospitalisation et l'isolement nécessaires à la GCSH représentent des stresseurs 
environnementaux importants (Robb & Ebberts, 2003; Streisand, Rodrigue, Houck, 
Graham-Pole & Berlant, 2000). Selon Eshelman (1996), l'isolement provoquerait chez 
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l'enfant des sentiments de solitude, dé tristesse, d'anxiété et de colère. Cet isolement, 
explique cet auteur, est particulièrement difficile pour l'enfant d'âge scolaire. Par 
exemple, -il ne côtoie plus ses amis et compagnons de classe, ce qui le perturbe 
grandement (Suzuki & Kato, 2003). Même si, en général, l'enfant de cet âge supporte 
bien une séparation, le stress et la régression dus à la maladie ou à l'hospitalisation 
accroissent les besoins de sécurité et de réconfort parentaux, soulignent ces auteurs. 
Devant les nombreux problèmes engendrés par ce traitement, il devient pertinent de 
vouloir mieux comprendre la perception de ces enfants à leur expérience de GCSH. 
Oeuvrant comme infirmière clinicienne auprès de cette clientèle en période post-
greffe, je constate régulièrement à quel point la clientèle d'âge scolaire vit des émotions 
intenses suite à une GCSH. L'information pertinente que l'infirmière peut aller chercher 
auprès de ces enfants par divers moyens, tels que les questions simples et ouvertes, les 
dessins et le jeu, a suscité mon grand intérêt à faire cette étude auprès de cette 
population. En dépit des connaissances disponibles à ce jour en regard de l'expérience 
de cette clientèle jusqu'alors peu étudiée et sans cesse grandissante, cette étude s'avère 
nécessaire et novatrice en raison de sa nature qualitative effectuée auprès des enfants 
greffés d'âge scolaire. 
Afin de mieux comprendre l'expérience des enfants recevant une GCSH, nous 
avons privilégié la philosophie du Human Caring de Watson (2006) comme perspective 
disciplinaire à cette étude. De par son approche existentielle, phénoménologique et 
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spirituelle, cette philosophie est un idéal moral de soin qui rend possible la capture de 
l'unicité de l'individu et met la personne au premier plan dans ce qu'elle possède 
d'unique et d'universel (Watson, 2006). Le Human Caring s'avère une manière 
particulière d'entrer en relation avec un individu, lequel est perçu comme un être-dans-
le-monde (Watson, 2006). Cette philosophie est d'une grande pertinence pour les 
sciences infirmières puisqu'elle permet à l'infirmière de saisir les perceptions de la 
personne dans le cœur même de son être (Watson, 1998). 
La philosophie du Human Caring soutient principalement la méthode de 
recherche phénoménologique utilisée dans cette étude. L'utilisation de cette méthode 
aide les infirmières à mieux comprendre le sens que la personne donne à son existence, à 
sa maladie et aux soins (Cara, 2003). Ces dernières peuvent ainsi accomplir leur rôle 
dans la compréhension de l'expérience globale des gens. Il s'avère essentiel de 
s'inspirer d'une philosophie prônant l'approche phénoménologique étant donné le 
caractère unique de l'expérience d'une GCSH pour les enfants greffés d'âge scolaire. 
Enfin, cette étude amènera une réflexion sur le rôle de l'équipe soignante et 
permettra d'identifier les interventions les plus utiles pour cette clientèle et ce, dans une 
philosophie de partenariat entre l'équipe soignante et l'enfant greffé. Ces stratégies 
reflèteront les besoins réels des enfants puisqu'elles auront comme source les personnes 
qui ont vécu cette expérience unique. De façon ultime, la qualité des soins apportés à 
l'enfant tout au long de la trajectoire de la greffe ne pourra qu'être améliorée. 
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But de l'étude: 
Mieux comprendre l'expérience de la GCSH d'enfants d'âge scolaire à la période 
pré-greffe et une semaine suivant l'infusion du greffon. 
Question de recherche: 
Quelle est l'expérience de la GCSH d'enfants d'âge scolaire à la période pré-
greffe et une semaine suivant l'infusion du greffon? 
Chapitre II 
Recension des écrits 
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Ce chapitre présente la recension des écrits où les principaux thèmes abordés 
sont les cancers pédiatriques, la GCSH et ses aspects physiques, les aspects 
psychosociaux de la GCSH sur les différents membres de la famille ainsi que les enfants 
greffés d'âge scolaire. La perspective disciplinaire utilisée dans le cadre de cette étude, 
soit le Human Caring de Watson, est abordée en dernier lieu. 
Cancers pédiatriques 
Le cancer est la cause première de décès en excluant les décès accidentels chez 
les enfants de moins de 19 ans (Institut national du cancer du Canada, 2007). Au 
Canada, entre 1999 et 2003, 6446 nouveaux cas de cancers pédiatriques ont été 
diagnostiqués chez les 0 à 19 ans et 1052 enfants sont décédés durant cette période 
(Institut national du cancer du Canada, 2007). Au Québec, plus de 2000 enfants sont 
atteints de cancer actuellement et chaque année, 300 nouveaux cas de cancer infantile 
sont diagnostiqués (Fondation Charles-Bruneau, 2007). 
Au cours des 50 dernières années, on observe une diminution de plus de 50 % du 
taux de mortalité chez les enfants atteints de cancer (Institut national du cancer du 
Canada, 2007). La survie à long terme de ces enfants a augmenté de façon étonnante 
dans les dernières décennies en raison de l'utilisation agressive de thérapies combinées 
(James, Keegan-Wells, Hinds, Kelly, Bond, Hall et al., 2002; Scavuzzo, & Gamba, 
2004). Plus des deux tiers de ces jeunes survivront au moins dix ans en raison des 
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progrès effectués dans le développement et le perfectionnement des traitements 
consacrés aux enfants atteints de cancer (Santé Canada, 1999). Ainsi, selon Yeh (2001), 
le cancer pédiatrique devient davantage une maladie chronique qu'une maladie fatale. 
La chimiothérapie, la radiothérapie, l'immunothérapie et la chirurgie sont les 
principaux traitements utilisés pour divers types de cancer chez les enfants (Wong, 
2003). Malgré le taux de réussite élevé de ces traitements, certains enfants doivent 
bénéficier de thérapies supplémentaires pour assurer leur survie, telle la GCSH. 
Greffe de cellules souches hématopoïétiques (GCSH) et aspects physiques 
Autrefois, la GCSH était choisie comme traitement pour des enfants ayant atteint 
le stade terminal de leur maladie (Secola, 2001). Actuellement, la GCSH est une 
approche thérapeutique largement utilisée dans le traitement de diverses pathologies de 
type oncologique, hématologique, immunologique ou génétique (Noiseux & Duhamel, 
2003; Packman, Gong, VanZutphen, Shaffer, & Crittenden, 2004; Reiss & Bolotin, 
2002; Wochna, 1997). Les enfants atteints de cancer (leucémie, lymphome, 
neuroblastome, tumeur cérébrale, etc.) et ceux atteints de maladies hématologiques ou 
immunologiques (anémie falciforme, anémie aplasique, syndrome myélodysplasique, 
déficit immunitaire, etc.) survivent plus longtemps et peuvent même être guéris 
complètement de leur maladie suite à une GCSH (Wochna, 1997). En 2004, 146 GCSH 
ont été effectuées au Canada chez une clientèle pédiatrique (Canadian Bone Marrow 
Il 
Transplant Group, 2006). De ce nombre, 46 GCSH ont été effectuées au Québec dans 
deux grands centres hospitaliers pédiatriques de la région de Montréal. La nécessité de 
procéder. à une GCSH et le type de greffe diffèrent selon la pathologie que l'on désire 
traiter (Johnson & Pochedly, 1990; Wong, 2003). 
Types de GCSH 
Il existe actuellement trois types de GCSH. Le premier type est la greffe 
autologue qui utilise comme greffon la propre moelle du receveur (Ezzone & Schmit-
Pokorny, 2007). Selon ces auteurs, le but de cette greffe consiste à renouveler la moelle 
suite à sa destruction complète par des traitements intenses de chimiothérapie, lesquels 
permettent de détruire un cancer résistant aux traitements conventionnels. La moelle 
saine du patient est prélevée puis congelée jusqu'au moment de l'infusion (Ezzone & 
Schmit-Pokorny, 2007). Ce type de GCSH est principalement utilisé chez les enfants 
ayant une tumeur solide comme un neuroblastome, un lymphome, un sarcome d'Ewing 
ou encore une tumeur de Wilms (Wong, 2003). 
Le second type de greffe, la greffe allogénique, utilise comme greffon la moelle 
d'un donneur compatible apparenté (membre de la fratrie ou parents) ou non-apparenté 
(Registre national ou international de donneurs) au receveur selon les critères 
d'antigènes d'histocompatibilité humains, mieux connus sous le terme Human 
Leukocyte Antigens (HLA) (Woodard, Lubin, & Walters, 2002). La moelle osseuse, les 
cellules souches périphériques et le sang de cordon ombilical sont les trois types de 
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greffon pouvant être utilisés (Ezzone & Schmit-Pokorny, 2007). La greffe allogénique, 
utilisée pour les maladies hématologiques, immunologiques, génétiques et chez des 
patients atteints de différentes formes de leucémies, comporte un plus haut risque de 
complications post-greffe (Reiss & Bolotin, 2002). 
Finalement, la greffe syngénique, le troisième type, est plus rarement effectuée 
puisqu'elle fait appel à un greffon provenant d'un jumeau ou d'une jumelle identique au 
receveur (Sanders, 1997). 
Régime préparatoire 
Tous les types de greffes requièrent l'utilisation d'un régime de conditionnement 
préparatoire à la greffe. Il est composé de chimiothérapie avec ou sans radiothérapie, 
ayant pour but de détruire les cellules cancéreuses dans le cas des maladies malignes, 
tout en créant l'espace médullaire nécessaire pour accueillir le nouveau greffon (Ezzone 
& Schmit-Pokorny, 2007; Reiss & Bolotin, 2002). De plus, ce régime permet de 
détruire le· système immunitaire du receveur afin de diminuer les risques de rejet de la 
moelle osseuse et dans le cas d'une greffe allogénique, de la « maladie du greffon contre 
l'hôte» (GVH) (Johnson & Pochedly, 1990; Sanders, 1997). Concernant la GCSH 
autologue, Roy (1997) mentionne que le régime préparatoire permet d'augmenter 
l'intensité de la dose des agents de chimiothérapie et d'outrepasser les limites de la 
myélotoxicité dans l'espoir d'augmenter le taux de guérison de différents cancers. 
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Effets secondaires et complications physiques 
Le régime préparatoire peut entraîner de multiples effets secondaires tels que la 
perte de cheveux, la fatigue, les changements d'humeur, les mucosites, les diarrhées, les 
nausées et vomissements, la fièvre, l'anorexie et les douleurs diverses (Crowe, 1999; 
Robb & Ebberts, 2003; Secola, 1997, 2001). De surcroît, les complications physiques 
les plus fréquemment rencontrées pendant et après la greffe sont les infections 
bactériennes, virales et fongiques, une atteinte des fonctions pulmonaire, cardiaque, 
hépatique, rénale, neurologique et endocrinienne, la maladie du greffon contre l'hôte 
aiguë ou chronique pour les greffes allogéniques, un retard de, croissance ou de 
développement, l'infertilité, le développement d'un cancer secondaire et un décès 
(Corcoran-Buchsel, Wroblewski-Leum, & Rudder-Randolph, 1996; Secola, 1997; 
Whedon & Wujcik, 1997). Il faut également prendre en considération qu'un grand 
nombre de ces complications physiques peuvent se produire plusieurs mois, voire même 
plusieurs années après la greffe (Corcoran-Buchsel et al., 1996). 
Prévention des infections 
La sévérité et la fréquence des complications reliées à la GCSH justifient 
l'implantation de conditions particulières d'isolement et de prévention des infections 
durant l'hospitalisation (Cohen et al., 2001). En effet, il est essentiel que l'enfant soit 
hospitalisé en i~olement strict et ce, pour une durée minimale de quatre semaines pour 
les greffes autologues et de huit semaines pour les greffes allogéniques. Seule la famille 
immédiate dont les membres sont âgés de plus de 12 ans et l'équipe de soins est 
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autorisée à entrer dans la chambre de l'enfant greffé (Ezzone & Schmit-Pokomy, 2007). 
Ils doivent effectuer au préalable un lavage spécifique des mains et porter une blouse et 
un masque avant de pénétrer dans la chambre d'isolement. Une diète faible en micro-
organismes (interdiction de fruits et légumes frais, diminution des produits laitiers, etc.) 
est également instaurée afin de diminuer les risques de contamination. Ces mesures 
préventives sont maintenues jusqu'à ce que les fonctions immunitaires de l'enfant soient 
revenues à un niveau acceptable, c'est-à-dire que le compte des neutr.ophiles soit 
supérieur à 0,5 x 109/L (Ezzone & Schmit-Pokomy, 2007); ceci peut prendre de 
quelques semaines à quelques mois. 
Retour au domicile 
Une fois la condition de l'enfant stabilisée et la neutropénie résorbée, la 
préparation pour le retour à domicile peut débuter (Abramovitz & Senner, 1995). Ces 
auteurs reconnaissent que la sortie de l'hôpital joue un rôle primordial dans l'expérience 
de la GCSH puisque toutes les familles vivent des sentiments de peur et d'insécurité face 
au retour à la maison de l'enfant greffé. Plusieurs mesures préventives demeurent en 
place puisque l'enfant devra éviter les endroits achalandés tels que l'école, les 
restaurants, les cinémas et les centres d'achats pour une période de six à 12 mois selon le 
type de greffe, puisque l'agent immunosuppresseur accroît considérablement les risques 
d'infections opportunistes principalement d'origine virale et fongique (Abramovitz & 
Senner, 1995). Les enfants qui auront reçu une greffe de type allogénique devront 
prendre un immunosuppresseur pour une période de six à 12 mois. Les 
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immunosuppresseurs ont comme effets secondaires d'augmenter la pilosité, de causer 
des tremblements ainsi que de provoquer un syndrome de Cushing (Association des 
pharmaciens du Canada, 2007). Conséquemment, ces changements de l'image 
corporelle peuvent porter atteinte à l'estime de soi des enfants ou des adolescents ayant 
reçu une GCSH (Ritchie, 2001). 
Aspects psychosociaux de la GCSH 
Lorsque les thérapies conventionnelles ne suffisent pas et que l'enfant n'a nul 
autre choix que de recevoir une GCSH, une crise majeure peut se produire chez l'enfant 
et chez sa famille (Crowe, 1999; Heiney, Byrant, Godder, & Michaels, 2002). La GCSH 
est perçue comme la seule issue et devient une source de stress importante tant des 
points de vue physique, psychologique que social (Cohen et al., 2001; Fife et al., 2000). 
La GCSH plonge ainsi la famille dans une aventure qui engendre des émotions intenses 
et difficiles pour tous ses membres (Noiseux & Duhamel, 2003). 
L'expérience familiale face à la GCSH d'un enfant peut avoir un impact sur celle 
de cet enfant greffé (Oppenheim, Valteau-Couanet, Vasselon, & Hartmann, 2002). Une 
brève description de l'expérience des parents et de la fratrie sera décrite avant d'aborder 
les aspects psychosociaux rencontrés chez l'enfant greffé. 
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Expérience familiale 
Selon Noiseux & Duhamel (2003), la GCSH accentue le stress émotionnel 
engendré par la maladie et rend encore plus difficile l'adaptation des parents à la 
situation qu'ils vivent. Des sentiments d'insécurité, d'incrédulité, de culpabilité, de 
colère, d'angoisse, de désespoir et de tristesse apparaissent dans la plupart des cas 
(James et al., 2002; Woodgate & Degner, 2003). Même si les parents sont informés des 
risques et des bénéfices du traitement, ils se sentent souvent obligés de choisir la greffe, 
car ils la perçoivent comme le traitement de dernier recours (Whedon & Wujcik, 1997). 
La phase préparatoire au traitement est un processus complexe et exigeant à cause des 
conditions mêmes de sa réalisation. Les multiples complications possibles, associées 
principalement à la phase préparatoire, distinguent la GCSH des autres foimes de 
traitement et en font une expérience extrêmement stressante pour les parents (Whedon & 
Wujcik, 1997). 
Une étude quantitative longitudinale menée par Phipps, Dunavant, Lensing et Rai 
en 2005 montre que les déterminants significatifs du stress parental lors d'une GCSH 
proviennent essentiellement des expériences de stress vécues antérieurement par, la 
famille en regard de la maladie chronique, de l'histoire médicale de l'enfant, du soutien 
que reçoit la famille ainsi que des stratégies de coping des parents. Le stress relié à la 
GCSH débute lors du processus de prise de décision et se poursuit jusqu'à six mois 
suivant l'infusion du greffon (Manne, DuHamel, Nereo, Ostroff, Parsons, Martini et al., 
2002; Streisand et al., 2000). 
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L'hospitalisation prolongée de l'enfant s'avère aUSSI une expérience difficile 
pour la famille. Elle est inévitablement un événement générateur d'anxiété (Farrell, 
1995). Elle engendre de la culpabilité et les parents se sentent dépossédés de ce qu'ils 
_ ont de plus précieux et ce, au moment où leur enfant a le plus besoin d'eux (Darbyshire 
& Benner, 1994; Farrell, 1995; Sheldon, 1997; Shields, 2001). Paradoxalement, les 
parents expriment également un soulagement d'être enfin arrivés au moment de la greffe 
(Abramovitz & Senner, 1995). Selon ces auteurs, les parents sont confrontés à des 
sentiments de perte de contrôle, d'anxiété, de peur face à l'inconnu, d'anticipation en 
regard des diverses complications et la peur de précipiter le décès de leur enfant. Farrell 
(1995) identifie d'ailleurs la principale source de stress pour les parents lors de 
l'hospitalisation de leur enfant comme étant le changement ou la perte de leurs rôles. De 
surcroît, les changements au niveau des routines familiales, l'isolement social ainsi que 
les difficultés financières font naître des sentiments de colère, de frustration et de 
culpabilité chez les parents (Coyne, 1995; Wong, 2003). 
Outre les difficultés émotionnelles occasionnées par la situation, les parents 
doivent se rendre disponibles pour accomplir certaines tâches liées aux soins à donner à 
l'enfant, assumer de nouveaux rôles, communiquer avec les professionnels de la santé 
tout en apprivoisant l'idée du décès possible de l'enfant (Ho lm, Patlerson, & Gumey, 
2003; Noiseux & Duhamel, 2003; Woodgate & Degner, 2003). On constate qu'ils 
doivent faire de nombreux sacrifices, tant sur le plan familial que sur les plans 
professionnel et social. Seulement 40 % des familles soignées au CHU où se déroule 
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l'étude habitent dans la région immédiate de Montréal et plus de la moitié des familles 
proviennent d'autres régions du Québec, du Nouveau-Brunswick ou de la Nouvelle-
Écosse. Par conséquent, plusieurs parents doivent quitter les autres membres de leur 
famille, leur domicile mais également leur emploi ainsi que leur réseau de soutien. Cet 
éloignement génère, chez les parents, un niveau d'anxiété plus élevé et une adaptation 
plus difficile à la maladie que chez ceux pouvant continuer de vivre dans leur entourage 
habituel et de recevoir le soutien de leurs proches (Mercer & Ritchie, 1997). On 
remarque souvent l'apparition d'un phénomène de surprotection des enfants de la part de 
ces parents (Wells, James, Stewart, Moore, Patterson, Moore et al., 2002; Woodgate & 
Degner, 2003). 
Enfin, Phipps et ses collaborateurs (1995) soulignent dans leur étude quantitative 
longitudinale que l'évaluation psychologique effectuée auprès des parents et des greffés 
révèle une différence significative entre la perception qu'ont les parents de l'expérience 
des enfants et celle des greffés. Selon ces auteurs, les parents sous-estiment l'anxiété de 
leur enfant greffé et surestiment sa compétence sociale,· ce qui pourrait amener un 
impact sur l'expériènce vécue de cet enfant. 
Il ne faut pas sous-estimer l'impact de l'expérience d'une GCSH sur la fratrie 
bien que peu d'études ont été réalisées auprès de cette population. Les autres enfants 
voient leur vie de famille interrompue (Wilkins & Woodgate, 2007). Selon ces auteurs, 
le frère ou la sœur d'un enfant greffé considère la GCSH comme étant une période 
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remplie d'émotions intenses. Par le biais d'une étude descriptive rétrospective 
quantitative et qualitative, Packman et ses collaborateurs (2004) ont étudié 44 frères et 
soeurs d'enfants greffés âgés de six à 18 ans afin de cerner l'impact psychosocial d'une 
GCSH sur eux. Parmi ces enfants, 21 étaient donneurs de moelle pour la greffe. Les 
résultats indiquent que ces derniers ressentaient davantage d'anxiété et une diminution 
de l'estime de soi en comparaison avec les enfants non-donneurs (n = 23). Les enfants 
non-donneurs ont rapporté, pour leur part, significativement plus de difficultés scolaires 
que les donneurs. 
Expérience de l'enfant greffé 
L'enfant greffé est au centre de cette expérience familiale. La GCSH occasionne 
inévitablement un impact significatif sur son développement physique, psychosocial et 
intellectuel (Phipps et al., 1995). Les enfants d'âge scolaire, population étudiée dans 
cette recherche, ont un développement distinct et significatif. Selon la· théorie du 
développement d'Erikson (1963), l'âge scolaire correspond à la période se situant entre 
six et 12 ans. C'est durant cette période qu'a lieu la transition de la réalité infantile 
innocente et magique au développement de la pensée logique (Giammona & Malek, 
2002). Les différents objectifs à atteindre lors de l'accomplissement de ce stade de 
développement consistent à acquérir un sentiment de compétences personnelle et 
interpersonnelle, à utiliser les processus de la pensée pour saisir les évènements et les 
actions et se créer des liens d'amitié en interagissant avec des camarades (Wise, 2002; 
Wong, 2003). 
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Durant' cette période, les capacités cognitives développementales permettent à 
l'enfant d'élargir les bases de ses compétences personnelle et sociale (Erikson, 1963 cité 
dans Wong, 2003; Packman et al., 2004). Selon ces auteurs, l'enfant d'âge scolaire 
fonctionne avec une pensée opérationnelle concrète lui permettant de faire des 
raisonnements et des associations tout en comprenant certains concepts abstraits. 
L'enfant désire accroître son autonomie par le développement de ses habiletés 
cognitives, physiques et émotionnelles. La majorité de ces tâches sont effectuées dans le 
milieu scolaire puisque l'enfant est constamment exposé à des situations d'apprentissage 
académiques et sociales (Erikson, 1963 cité dans Wong, 2003). 
La maladie apporte des changements significatifs sur le développement de 
l'enfant (Erikson, 1963 cité dans Wong, 2003). Le cancer provoque inévitablement, 
chez l'enfant, des sentiments d'insécurité, de culpabilité, d'incrédulité, de colère, 
d'angoisse, de désespoir et de tristesse dans la plupart des cas et ce, de l'annonce du 
diagnostic jusqu'à la fin des traitements (Noiseux & Duhamel, 2003). Lorsque la GCSH 
s'avère indispensable pour le traitement de sa maladie, l'enfant se voit confronté à une 
situation hautement stressante, affirme Crowe (1999). En effet, la GCSH peut entraîner 
chez les enfants et les adolescents de l'anxiété, de la frustration, une régression, un 
manque de coopération et finalement, la peur de la mort (Abramo vitz & Senner, 1995). 
La maladie chronique à issue fatale amène, chez l'enfant d'âge scolaire, un 
risque plus élevé de difficultés émotionnelles, comportementales et éducatives 
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(Warllander & Varni, 1998). D'après ces auteurs, les divers problèmes rencontrés sont 
des troubles de comportement, de la dépression, de l'anxiété, des difficultés scolaires et 
une faible estime de soi. Toute pathologie grave engendre des procédures médicales 
invasives chez l'enfant atteint qui les perçoit comme une agression faite à son corps. 
Lorsqu'un enfant subit une telle procédure, son processus développemental normal est 
interrompu et son estime de soi peut être diminuée (Packman et al., 2004). Toutefois, 
l'enfant peut exprimer une compréhension de sa maladie et de ses traitements tout en 
étant intéressé par l'aspect scientifique du cancer. L'enfant ayant un cancer perçoit cette 
maladie comme étant une expérience douloureuse et anxiogène (Woodgate & Degner, 
2003). Il développe plus rapidement que les autres une compréhension différente du 
concept de la mort (Giarnmona & Malek, 2002). 
L'école et le jeu prennent une place importante dans la vie d'un enfant, lesquels 
sont inévitablement compromis lors d'un diagnostic de cancer (Giarnmona & Malek, 
2002). Les hospitalisations, les traitements de type ambulatoire ainsi que l'état fragile 
de santé de l'enfant l'amènent à être souvent retiré de l'école et isolé de ses camarades et 
amis. En effet, l'enfant atteint de cancer s'absente fréquemment de l'école en raison de 
son état de santé et des traitements, mais ces absences sont aussi reliées à la peur d'être 
rejeté par ses pairs et par la surprotection des parents (Chekryn, Deegan, & Reid, 1986). 
Durant l'initiation du traitement, la majorité des jeunes continuent leurs travaux 
scolaires à la maison (Baysinger, Heiney, Creed, & Ettinger, 1993). Ils ne se sentent 
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toutefois pas préparés à retourner à l'école par la suite. De plus, indique Bessel (2001), 
ils se sentent souvent seuls et isolés de leurs camarades de classe. 
Les amis sont fréquemment identifiés par les enfants atteints de cancer comme 
étant une excellente source de soutien (Ritchie, 2001). Le soutien par un jeune atteint de 
cancer apporte une compréhension spécifi.que de la situation et une empathie pouvant 
être très bénéfique à l'enfant cancéreux. Ainsi, lorsqu'un enfant atteint de cancer 
fréquente d'autres enfants vivant la même situation, ils apprennent davantage d'éléments 
sur la maladie et s'encouragent énormément entre eux (Pritchett & Buckner, 2004). 
Récemment, de nouvelles sources de soutien telles que les jeux vidéo et virtuel ainsi que 
l'Internet s'annoncent comme étant des stratégies d'adaptation très bénéfiques pour ces 
enfants (Suzuld & Kato, 2003). 
Seulement quelques études consultées à ce jour ont abordé l'impact de la GCSH 
chez les enfants greffés. Tout d'abord, l'étude longitudinale quantitative de Pot-Mees 
(1989) auprès de 23 enfants et adolescents âgés entre cinq et 16 ans ayant reçu une 
GCSH a fait ressortir des comportements suggérant la présence d'anxiété, une 
diminution de l'estime de soi et de la compétence sociale et ce, six mois suivant la 
procédure. 
Phipps et ses collaborateurs (1995) énoncent dans leur étude quantitative 
longitudinale que les enfants greffés (n= 64) âgés entre 19 mois et 23 ans rapportent une 
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importante perturbation de leur image de soi, de l'anxiété ainsi qu'une diminution de 
leur compétence sociale au cours de l'année suivant la GCSH. Étant donné la vaste 
étendue de l'âge des participants et le petit échantillon (n = 15) ayant répondu aux 
questionnaires six mois et 12 mois post-greffe, les auteurs expliquent qu'aucun lien n'a 
pu être établi entre le stade de développement de l'enfant et la présence d'une atteinte 
psychosociale. 
D'autres auteurs (Butler et al., 1996; Lee et al., 1994; Nader et al., 1991; Stuber 
et al., 1996) suggèrent que l'expérience d'être atteint d'un cancer ou de recevoir une 
GCSH pourrait être comparée à un événement traumatique engendrant le développement 
d'un « Syndrome de stress post-traumatique» (SSPT). Selon ces mêmes auteurs, les 
symptômes les plus communs d'un SSPT sont le déni, l'évitement, la récurrence de 
cauchemars et la difficulté de concentration. Une première étude quantitative (Stuber, 
Nader, Ysuda, Pynoos, & Cohen, 1991) auprès d'enfants greffés d'âge préscolaire (3 ~ -
6 ~ ans) a fait ressortir la présence de symptômes relatifs à un SSPT. Ces symptômes 
étaient toujours aussi intenses un an après la greffe. Même si cette étude portait 
uniquement sur des enfants d'âge préscolaire, il est permis de croire que l'impact de la 
GCSH serait important auprès d'autres groupes d'âges. En effet, deux études 
quantitatives (Butler et al., 1996; Stuber et al., 1996) ont été effectuées auprès d'enfants 
et d'adolescents (7-19 ans) survivant à un cancer. Les auteurs rapportent que 12.5 % des 
répondants (n = 64) exhibaient des symptômes relatifs à un SSPT. Le constat le plus 
significatif de cette étude est que des enfants et des adolescents, dont les traitements 
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étaient complétés depuis en moyenne sept ans, manifestaient toujours des symptômes de 
détresse psychologique. Similairement aux recherches citées antérieurement, ces 
travaux ne permettent pas de mieux comprendre l'expérience d'enfants d'âge scolaire 
recevant une GCSH. 
Par contre, deux études (Haase & Rostad, 1996; Weekes & Kagan, 1994) ont 
explor~ l'expérience d'enfants ayant complété leur traitement anti-néoplasique. L'étude 
qualitative phénoménologique (n ~ 7) de Haase et Rostad (1996) ,a, entre autres, fait 
ressortir deux facettes à cette expérience, l'une de réjouissance et d'espoir et l'autre, 
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d'incertitude et de peur. L'étude qualitative en théorisation ancrée de Weekes et Kagan 
(1994) effectuée auprès de 13 adolescents a, quant à elle, permis de faire ressortir 
plusieurs stratégies adaptatives priorisées par les adolescents lors de ce processus. Il 
faut souligner qu'aucune information n'indique si un ou des sujets avaient reçu une 
GCSH. L'ensemble de ces résultats soulève le même questionnement quant à la 
compréhension de l'expérience d'une GCSH chez l'enfant. 
Par ailleurs, selon Duhamel (2007), la présence d'anxiété chez les parents peut 
avoir des conséquences sur l'enfant. Lorsque les parents assument leur rôle parental 
auprès de l'enfant greffé, ce dernier se sent davantage en sécurité et présente moins de 
symptômes de dépression ou de révolte (Oppenheim et al., 2002). L'enfant peut alors 
continuer à agir à titre d'enfant en exprimant ses peurs, ses émotions et ses pensées 
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(Oppenheim et al., 2002). Ces auteurs n'abordent guère la situation où le parent 
n'assumerait pas son rôle. 
De plus, la durée de l'hospitalisation pour une GCSH, soit de quatre à six 
semaines, provoque un sentiment de solitude, de colère et de tristesse chez les enfants 
d'âge scolaire (Eshelman, 1996), sans compter qu'ils en viennent à ne plus côtoyer leurs 
amis et compagnons de classe (Suzuki & Kato, 2003). L'isolement restrictif et prolongé 
représente l'un des principaux stresseurs environnementaux exprimés par les enfants 
recevant une GCSH (Robb & Ebberts, 2003; Streisand et al., 2000). La dépression et 
l'anxiété chez l'enfant résultent souvent de cet isolement strict. Une étude qualitative 
descriptive concernant les perceptions de l'isolement a été menée auprès de six enfants 
âgés entre cinq et 13 ans (Eschelman, 1996). La majorité (cinq des six participants) des 
jeunes était en mesure d'expliquer la nature de l'isolement. L'enfant âgé entre sept et 13 
ans a offert une explication détaillée de l'isolement tandis que l'enfant plus jeune, âgé de 
cinq ou six ans, donnait pour sa part une explication davantage centrée sur la maladie 
que sur l'isolement. Selon Eschelman (1996), la famille, la tristesse, la colère et la 
solitude sont les thèmes abordés le plus fréquemment en entrevue lorsqu'on les interroge 
sur l'isolement. Finalement, Eschelman (1996) mentionne que ces enfants ont usé du 
processus de la pensée qui fait en sorte qu'aucun d'eux ne ressente de la culpabilité en 
regard de leur état de santé. Plus récemment, Cohen et al. (2001) ont confirmé ces 
perceptions dans une étude quantitative. 
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Bref, les écrits scientifiques recensés jusqu'à ce jour indiquent que la GCSH 
génère d'importants bouleversements à divers niveaux chez les enfants greffés d'âge 
scolaire. Par exemple, les symptômes physiques rencontrés chez cette population 
peuvent varier en quantité, en fréquence et en durée tout au iong du processus de la 
greffe. De même, plusieurs impacts psychosociaux apparaissent à divers moments au 
cours de l'expérience de la greffe et peuvent entraver le développement personnel et 
social de l'enfant d'âge scolaire. D'où la pertinence de s'attarder, en tant qu'infirmières, 
à ce que vive cette clientèle. 
La philosophie du Human Caring 
La philosophie du Human Caring de Watson (2006) sert de perspective 
disciplinaire utilisée dans le cadre de cette étude. Cette philosophie en soins infirmiers 
enchâsse le problème étudié comme un phénomène d'intérêt en sciences infirmières. En 
plus d'être intimement associée à la méthode de recherche utilisée, la phénoménologie, 
cette philosophie guide l'étudiante chercheuse dans sa recherche d'une meilleure 
compréhension de l'expérience des enfants d'âge scolaire recevant une GCSH. 
La philosophie du Human Ca ring de Watson (1979, 2006) réfère à une relation 
de caring transpersonnelle. Elle conçoit cette dynamique particulière d'entrer en 
relation avec un individu comme un être-dans-Ie-monde (Watson, 1985, 2006). Il s'agit 
d'une approche existentielle, phénoménologique et spirituelle qui rend possible la 
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capture de l'unicité de l'individu et met la personne en premier plan dans ce qu'elle 
possède d'unique (Watson, 1998). 
Le caring constitue un idéal moral de soins qui existe essentiellement au sein 
d'une relation thérapeutique (Watson, 1979, 2006). Il permet à l'infirmière 
d'accompagner et de faciliter l'expérience d'un individu et de le soutenir en respectant 
ses valeurs, ses croyances et son mode de vie (Watson, 1988). Selon cette auteure, 
l'infirmière promeut, chez l'individu, la compréhension de soi et de ses zones de 
souffrance et favorise chez lui le choix, le contrôle et l'auto-détermination tout en 
préservant sa dignité humaine. La globalité de l'expérience que vit une personne réfère 
à son champ phénoménal, lequel est une référence que seul l'individu peut connaître en 
. totalité (Watson, 1985, 2006). Ainsi, selon Watson (1985, 2006), l'expérience d'une 
personne est basée sur 1'« amnèse » de sa vie, c'est-à-dire sa conscience, sa perception 
d'elle-même et de l'autre, ses sentiments, ses pensées, ses croyances et ses désirs, etc. 
Les quatre grands concepts centraux du métaparadigme infirmier sont présents 
dans la philosophie de soins proposée par Watson (2006). La personne est un être-dans-
le-monde qui vit des expériences de santé uniques et subjectives en continuité dans le 
temps et l'espace (Watson, 1979, 1998, 2006). Elle possède un champ phénoménal 
constitué de l'ensemble de ses expériences (Watson, 1979, 2006). Ainsi, l'expérience 
vécue par l'enfant greffé s'avère unique et correspond à une réalité subjective. Selon 
cette perspective (Watson, 1997), l'enfant ne peut pas être considéré comme un objet et 
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ne peut pas être séparé de sa famille, de son environnement et de l'univers tout entier. 
En effet, selon Watson (1979, 1988, 2006), l'environnement et la personne sont en 
continuelle interrelation et de façon simultanée. Watson (1979, 1988) subdivise 
l'environnement en deux composantes: l'environnement interne et l'environnement 
externe. Ainsi, à la lumière des travaux de Watson (1979, 1988), l'environnement 
interne de l'enfant recevant une GCSH consiste en la subjectivité, les perceptions, la 
culture, la spiritualité et les attitudes de l'individu; alors que l'environnement externe est 
formé de l'univers, du milieu de vie, du revenu, du confort, de l'éducation et de 
l'intimité de ce dernier. 
La santé réfère à l'unité et l'harmonie entre le corps, l'âme et l'esprit (Watson, 
1988, 2006). Elle reflète la nature complète de l'individu au niveau physique, social, 
esthétique et moral (Watson, 1979). Pour l'enfant, la santé est aussi considérée, à la 
lumière de cette conception, comme la cohérence entre le soi perçu et le soi vécu par 
rapport à l'idéal. Le soin est représenté par la recherche du plus haut niveau d'harmonie 
entre l'âme, le corps et l'esprit (Watson, 1979, 1988, 2006). Cette harmonie émerge de 
la relation de caring transpersonnelle, laquelle permet de communiquer un pouvoir 
intérieur et ainsi favoriser le processus d' auto guérison chez l'enfant (Watson, 1988, 
2006). Selon Watson (1988),Tinfirmière est en contact avec son monde subjectif et 
accède à un niveau de conscience plus élevé de la situation d'un enfànt recevant une 
GCSH. L'idéal moral de l'infirmière qui adhère au caring est, entre autres, de préserver 
la dignité humaine en l'assistant dans la recherche de la signification de la maladie et de 
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la souffrance afin de promouvoir l'harmonie du corps, de l'âme et de l'esprit (Cara, 
2003). Dans la présente étude, l'infirmière soignante bénéficiera d'une meilleure 
compréhension de l'expérience des enfants recevant une GCSH afin de mieux préserver 
leur dignité humaine. 
Les enfants d'âge scolaire recevant une GCSH vivent une expérience unique. 
Les infirmières doivent prodiguer des soins à l'enfant et à sa famille en visant le plus 
haut niveau d'harmonie tridimensionnelle (corps-âme-esprit) à la fois chez j'enfant et 
chez l'ensemble des membres de la famille. L'enfant greffé, l'être au centre de cette 
expérience unique de santé, pourrait le plus possible collaborer aux soins puisque cela a 
un impact significatif sur le déroulement de la GCSH. Les infirmières doivent donc être 
sensibles au vécu des enfants afin de les soutenir et de leur apporter l'aide nécessaire 
afin de traverser, dans la plus grande harmonie, l'expérience complexe qu'ils vivent. 
Pendant plusieurs jours, l'enfant devra vivre dans un environnement particulier, soit 
celui d'une chambre d'hôpital où presque tout est aseptisé et où il devra voir ses proches 
porter un masque et une blouse afin d'éviter une contamination possible envers lui. Pour 
de nombreux enfants, cette expérience d'isolement semble être vécue difficilement et ce, 
autant du point de vue physique que psychologique. 
La philosophie du Human Caring est aussi en appui à la méthode de recherche 
préconisée. L'utilisation de la phénoménologie en recherche aide les infirmières à 
comprendre le sens que l'individu, si jeune soit-il, donne à son existence, à sa maladie et 
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aux SOInS (Watson, 1998). Cette approche favorise la compréhension des façons 
singulières qu'ont les individus de faire face aux expériences difficiles (Watson, 1998). 
Une relation empreinte de caring lors des entrevues favorise le partage de l'expérience 
des participants et permet une meilleure communication de l '·expérience. Il s'avère 
judicieux de s'inspirer d'une perspective prônant l'approche phénoménologique et 
permettant de saisir l'essence étant donné le caractère subjectif de l'expérience d'une 
GCSH pour des enfants d'âge scolaire. La méthode phénoménologique utilisée dans 




Le présent chapitre énonce la méthode utilisée afin de réaliser cette étude. Tout 
d'abord, le devis et un survol de la phénoménologie sont présentés. Le milieu et le 
déroulement de l'étude, le processus de l'analyse des données ainsi que les aspects 
éthiques sont par la suite respectivement décrits. 
Cette recherche fait partie d'une étude subventionnée plus vaste intitulée: 
« Expérience de familles dont l'enfant reçoit une greffe de moelle osseuse ». La 
méthode ici décrite reprend donc certains éléments de la description de cette section et 
est semblable à celles produites dans les mémoires de Geneviève Mercier et Marie-
France Vachon, puisqu'il s'agit d'une seule étude faite auprès des membres différents de 
mêmes familles. Ainsi, ce chapitre a été rédigé par l'étudiante chercheuse et ses deux 
collègues. Afin de rédiger ce chapitre équitablement, plusieurs rencontres d'équipe ont 
été effectuées et chacun des éléments de la méthodologie a été discuté par ces trois 
personnes. 
Devis 
Cette étude qualitative est de type phénoménologique. L'étude de nature 
phénoménologique porte un regard sur la réalité telle qu'elle est perçue par les individus 
(Dèschamps, 1993). Cette méthode de recherche demeure étroitement liée à la 
perspective disciplinaire du Human Caring de Watson (1979, 1998) utilisée dans le' 
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cadre de cette recherche, laquelle s'intéresse aux expériences subjectives et uniques des 
individus et adopte une compréhension holistique de soi et des autres. Cette méthode a 
également été privilégiée compte tenu de la rareté des écrits sur l'expérience d'enfants 
d'âge scolaire recevant une GCSH ainsi que la nature de l'expérience. 
Approche phénoménologique 
Selon Giorgi (1997), la phénoménologie vise à découvrir l'essence des 
phénomènes, leur nature intrinsèque et le sens que les humains leur attribuent. L'étude 
des phénomènes consiste à décrire la perception qu'ont les personnes de leurs 
expériences (Giorgi, 1997). Cet auteur indique que le travail du chercheur vise à se 
rapprocher de l'expérience telle que vécue par les participants, à la décrire dans leurs 
mots, à l'expliciter et à la communiquer de la façon la plus fidèle possible. Les objectifs 
que le chercheur poursuit sont de connaître la réalité des personnes et décrire 
l'expérience sans considérer les diverses explications de causalités offertes par les 
scientifiques (Rousseau & Saillant, 1996). Selon Giorgi (1985), il n'existe pas de façon 
unique de réaliser ce type de recherche puisqu'il s'agit d'une approche ouverte, c'est 
principalement la forme d'analyse qUi distingue les diverses méthodes 
phénoménologiques. Ces dernières partagent des points communs comme la réduction 
. phénoménologique, la conscience, l'intentionnalité, l'intuition, l'analyse et la 
description (üiler, 1982), lesquels sont décrits dans la section suivante. 
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Origines et bases de la phénoménologie 
C'est au 1ge siècle que la phénoménologie a vu le jour en Allemagne (Cohen, 
1987; Giorgi, 1997; Ray, 1991; Spiegelberg, 1982). On distingue trois grandes phases 
au mouvement phénoménologique. Au tout début, la phase préparatoire, Brentano 
utilise la phénoménologie comme méthode d'enquête. Au début du 20e siècle, le 
mouvement se déplace en Allemagne et est marqué par Husserl, père de la 
phénoménologie, qui jette les bases de la phénoménologie en publiant ses Recherches 
Logiques (Cohen, 1987; Giorgi, 1997). Plus récemment, on différencie la phase 
française, où d'autres philosophes comme Heidegger, Merleau-Ponty et Sartre 
développent la méthode de la phénoménologie sous la forte influence d'Husserl (Cohen, 
1987; Ray, 1991; Spiegelberg, 1982). 
Deux grandes écoles de pensée marquent le mouvement phénoménologique 
(Cara, 2004). Selon cette auteure, le courant de pensée d'Husserl qui, par la 
phénoménologie transcendantale (pure) et la description, pose un regard sur la 
signification de l'expérience. Parmi les auteurs qui adhèrent à cette philosophie, on 
retrouve Giorgi (1997). Influencé par Husserl, Heidegger s'écarta de son maître en 
proposant une phénoménologie herméneutique, laquelle s'attarde à l'interprétation de 
l'expérience vécue (Cara, 2004). Plusieurs principes centraux soutiennent cette école de 
pensée propre à Heidegger, mais nous concentrerons nos propos sur l'école Husserlienne 
. qui soutient la méthode de Giorgi (1997). 
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En phénoménologie, la «perception» correspond à la prise de conscience de 
l'expérience d'un phénomène (Boyd, 1993 cité dans Cara, 2004). De plus, la 
«conscience» occupe une place privilégiée puisqu'elle est le seul moyen d'accéder au 
monde (Munhall, 1994) et aux expériences humaines dans le but de les comprendre 
(Giorgi, 1997). La dimension de 1'« intentionnalité» est essentielle à la « conscience» 
puisqu'elle permet d'unir la conscience au monde (Cara, 2004). Le principe 
d'« intentionnalité », caractère propre qu'a la conscience d'être orientée vers le sujet-
objet, est donc une attitude vis-à-vis une expérience spécifique (Koch, 1995 cité dans 
Cara, 2004). 
L'« intuition» réfère pour sa part au processus utilisé en phénoménologie pour 
décrire l'expérience quotidienne telle qu'elle est vécue (Giorgi, 1997). Cette description 
se fait à partir d'une ouverture d'esprit et de plusieurs modes de conscience qui vont au-
delà des cinq sens puisqu'ils font référence à l'intuition intellectuelle, à la synthèse 
créative, à l'imagination, à l'anticipation, à la mémoire, aux sentiments, à l'esthétique, à 
l'éthique, etc. (Reeder, 1991 cité dans Cara, 2004). L'intuition était une qualité 
essentielle à posséder dans la présente étude étant donné la nature subjective de 
l'expérience d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH. 
La «réduction phénoménologique» s'avère fondamentale pour rendre plus 
précis les résultats de l'étude et obtenir la description la plus explicite du phénomène 
(Spiegelberg, 1982). Cette réflexion rigoureuse permet de décrire la « conscience» vis-
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à-vis un phénomène en tenant compte de la reconnaissance des croyances, des préjugés 
et des théories (Cara, 2004). Essayer de demeurer le plus neutre possible lors de l'étude 
d'un phénomène réfère à la notion de bracketing ou d'épochè, première phase de la 
réduction phénoménologique (Boyd, 1993, Koch, 1995, Ray, 1991, Spiegelberg, 1982 
cités dans Cara, 2004; Giorgi, 1997). La seconde phase de la réduction 
phénoménologique, la réduction éidétique, permet de rechercher l'essence d'un 
phénomène en passant du particulier à l'universalité (Boyd, 1993, Koch, 1995, 
Spiegelberg, 1982 cités dans Cara, 2004; Giorgi, 1997). Ainsi, la «réduction 
phénoménologique» donne l'occasion de reconnaître les connaissances, les 
préconceptions et sentiments relatifs à un phénomène (bracketing) afin de l'approcher 
avec le plus de neutralité possible et de le décrire exactement à partir de l'intuition et, 
d'autre part, à retenir tout indice essentiel, donc à considérer ce qui est donné tel qu'il 
est, à savoir un phénomène (Giorgi, 1997). Toutefois, spécifie Deschamps (1993), on ne 
peut pas se dégager totalement de nos expériences antérieures et de nos connaissances en 
regard du phénomène à l'étude, rendant impossible une réduction, complète. Afin de 
respecter le principe de réduction phénoménologique, l'énonciation des préconceptions 
du phénomène et la prise de conscience des connaissances de l'étudiante chercheuse 
face à l'expérience d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH ont été effectuées (voir 
Appendice A). 
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Milieu de l'étude et participants 
L'étude s'est déroulée au « Centre Hospitalier Universitaire Ste-Justine» (CHU 
Ste-Justine). La mission de ce CHU est d'offrir aux enfants, adolescents et aux mères 
des soins médicaux et infirmiers ultra spécialisés. Cet hôpital est pourvu d'un centre de 
cancérologie dédié aux traitements d'enfants et d'adolescents atteints de différents 
problèmes hématologiques et oncologiques, en plus de posséder deux unités de 
recherche fondamentale en oncologie pédiatrique. L'équipe de transplantation 
médullaire effectue entre 40 et 45 greffes par année, ce qui représente environ 90 % des 
greffes pédiatriques du Québec et de l'Est du Canada. Alors que certains enfants sont 
diagnostiqués par un médecin du CHU Ste-Justine et référés à l'équipe de GCSH, 
d'autres enfants sont initialement diagnostiqués et traités dans un autre centre hospitalier 
du Québec avant d'y être référés si ce type de traitement s'avère nécessaire. 
Environ 40 % des familles soignées au CHU Ste-Justine habitent dans la région 
immédiate de Montréal alors que les autres familles (60 %) proviennent des autres 
régions du Québec, du Nouveau-Brunswick ou de la Nouvelle-Écosse. Environ le tiers 
des greffes effectuées dans le milieu sont des greffes autologues, le reste étant distribué 
presque également entre les greffes allogéniques apparentées et non-apparentées. Les 
pathologies rencontrées sont diversifiées, telles que la leucémie aiguë, l'aplasie 
médullaire sévère, l'anémie falciforme et le déficit immunitaire congénital sévère. 
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L'âge des enfants qui reçoivent une GCSH dans ce centre varie de quelques jours de vie 
à 18 ans. 
Le processus de l'échantillonnage dans une recherche qualitative est différent de 
celui d'une recherche quantitative (Burns & Grove, 2001). Selon Benner (1994), la 
redondance des données verbales, laquelle est -concrétisée par une répétition des 
verbatim et des thèmes identifiés s'avère ce qui détermine le nombre de participants à 
recruter. Dans la présente étude, un échantillon de convenance de quatre enfants greffés 
a été réalisé. Cette limite de quatre participants fut imposée par le contexte d'études de 
maîtrise qui oblige l'étudiante chercheuse à compléter la présente recherche dans un laps 
de temps raisonnable. Ainsi, le petit échantillon de participants a fait en sorte que la 
redondance n'a pu être considérée dans tous les aspects abordés. Puisque l'équipe de 
GCSH de ce centre effectue environ une trentaine de greffes allogéniques apparentées et 
non-apparentées par année, le recrutement des participants a été réalisé sur une période 
de 18 mois. 
Il existe des différences significati,ves entre une greffe autologue et une greffe 
allogénique en termes de risque, de durée d'hospitalisation et d'impact sur l'enfant. Tel 
que décrite dans le chapitre précédant, la greffe autologue s'apparente sensiblement à un 
traitement de chimiothérapie conventionnelle, tandis que la greffe allogénique implique 
une hospitalisation d'une durée moyenne de huit semaines (Ezzone & Schmit-Pokorny, 
2007). Selon ces auteurs, elle est associée à un haut taux de mortalité et à un suivi post-
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greffe beaucoup plus étroit, engageant la famille à une surveillance stricte pour une 
période de six à 12 mois. Ce type de greffe peut également nécessiter l'utilisation de la 
moelle osseuse d'un frère ou d'une sœur dans le cas d'une greffe apparentée (Ezzone & 
Schmit-Pokorny, 2007). L'impact à long terme des traitements intenses de 
chimiothérapie que requière une greffe allogénique est majeur (Corcoran-Buchsel et al., 
1996). Pour ces raisons, c'est l'expérience d'enfants d'âge scolaire recevant une greffe 
allogénique apparentée ou non-apparentée qui a été étudiée. 
Les critères de sélection des participants ne devaient pas être trop restrictifs 
(Burns & Grove, 2001). En fait, afin de répondre le plus adéquatement possible à la 
question de recherche, une représentation diversifiée des enfants d'âge scolaire et des 
situations habituellement rencontrées par l'équipe soignante était souhaitée, c'est 
pourquoi le diagnostic de l'enfant n'a pas été limité. 
Les critères d'inclusion à l'étude étaient les suivants: 
Critères d'inclusion des participants 
- Être un enfant âgé entre six et 12 ans recevant une première GCSH; 
- Pouvoir s'exprimer et comprendre le français; 
- Obtenir l'approbation des parents de l'enfant greffé. 
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Critères d'exclusion des participants: 
- Enfant suivi et traité actuellement pour un problème de santé mentale ne 
permettant pas la réalisation d'entrevues. 
Déroulement de l'étude 
La coordonnatrice en charge du recrutement, l'une des chercheuses principales 
de la plus vaste étude, connaissait les patients en attente d'une GCSH, le type de greffe 
qu'ils devaient recevoir et le moment de la discussion médicale initiale concernant la 
greffe. Lors de la discussion médicale, la coordonnatrice présentait aux enfants et à 
leurs parents le but de l'étude, la participation attendue à l'étude et répondait aux 
questions soulevées. Cette infirmière a approché six parents d'enfants éligibles à l'étude 
et deux des enfants ont respectivement refusé d'y participer en raison d'un manque 
d'intérêt à la recherche et d'une incapacité à participer aux entrevues en raison d'un état 
de santé critique. Quatre enfants d'âge scolaire ont accepté de partager leur expérience 
de recevoir une GCSH. Afin de permettre aux parents et à l'enfant greffé de réfléchir à 
la participation de ce dernier à l'étude, elle remettait un formulaire d'explication de 
l'étude et le consentement n'était signé qu'au moment de la première entrevue. Les 
particularités relatives au consentement de l'étude sont discutées dans la section des 
aspects éthiques. 
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La collecte d'information a été réalisée en deux étapes complémentaires. Lors de 
la première étape, un questionnaire sociodémographique (voir Appendice B) était rempli 
afin d'établir le profil des participants. Il était complété par l'un des parents de l'enfant 
au début de la première entrevue. En second lieu, une entrevue semi-dirigée a été 
réalisée auprès des enfants et ce~ sans la présence des parents, en utilisant un guide 
d'entrevue (voir Appendice C). À la lumière des propos de Giorgi (1997), des questions 
ouvertes étaient utilisées afin de favoriser le partage de l'expérience des participants face 
à des sujets spécifiques. En accord avec cet auteur, Savoie-Zajc (1997) affirme que les 
questions dites ouvertes sont susceptibles d'amener l'enfant à décrire son expérience, car 
elles lui fournissent un stimulus général permettant de démarrer l'échange. Des sujets 
tels que la prise de décision d'une GCSH ainsi que la vie à l'unité de greffe furent 
abordés avec eux. En lien avec ces sujets, des questions courtes, ouvertes, neutres et 
appropriées (Savoie-Zajc, 1997) ont été posées aux enfants greffés. 
Le choix de deux moments repose sur le désir de pouvoir capter des moments 
significatifs d~ l'expérience des enfants, en plus de leur permettre un certain recul en 
regard des différentes étapes du traitement. Les entrevues ont été effectuées en deux 
temps: soit en période pré-greffe (la période suivant la rencontre initiale avec l'équipe 
de greffe jusqu'au jour précédant l'infusion du greffon) et une semaine suivant 
l'infusion du greffon. L'étudiante chercheuse n'a analysé que les deux premiers temps 
de la plus vaste étude en raison de la limite de temps du contexte d'une maîtrise .. 
42 
Les entrevues peuvent être pratiquées dès l'âge de six ans, affirme Murray 
(2000), mais doivent respecter un temps maximum de 30 à 45 minutes selon la capacité 
d'attention de l'enfant de façon à demeurer optimale. Pour des enfants âgés de plus de 
dix ans, la durée de l'entrevue peut se poursuivre jusqu'à une heure ou plus (Faux, 
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Walsh, & Deatrick, 1988). Il a été pris en considération durant cette étude que certains 
enfants ont des effets secondaires importants engendrés par le processus de la GCSH et 
ont pu se fatiguer plus rapidement. 
La durée de chacune des entrevues a donc varié selon la capacité de chacun des 
participants mais n'a jamais excédé 45 minutes. Avec l'accord des participants, les 
entrevues ont été enregistrées sur des bandes audio numériques afin de faciliter la 
transcription des verbatim et ainsi d'assurer une conformité entre le discours des 
participants et leurs témoignages transcrits. 
Le moment des entrevues était fixé selon la disponibilité des participants afin de 
ne pas nuire aux activités de l'enfant ou à celles des soignants (examens et soins en 
clinique ou lors de l 'hospitalisation). Puisque les entrevues ont été réalisées durant 
l 'hospitalisation, elles ont eu lieu dans la chambre de l'enfant. 
Les entrevues ont été effectuées par une agente de recherche puisque l'étudiante 
chercheuse était infirmière clinicienne auprès de la clientèle recevant une GCSH du 
centre hospitalier où se déroulait l'étude. L' agente de recherche, formée par l'étudiante 
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chercheuse et les chercheurs de la plus vaste étude, n'était aucunement impliquée dans 
les soins et le suivi des enfants recevant une GCSH. Elle consignait dans un journal de 
bord ses observations face à la situation ainsi que ses impressions et sentiments. 
En plus d'adapter sa méthode de collecter des informations selon le stade de 
développement de chacun des enfants, l'agente de recherche avait prévu utiliser le 
dessin, le jeu et les histoires. Ces méthodes sont préconisées pour amasser l'information 
nécessaire auprès de cette population (Faux et al., 1988; Rollins, 2005). Lorsque 
l'enfant ne répondait aux questions ouvertes que par l'affirmative ou la négative, 
l'agente de recherche utilisait ces méthodes, ce qui facilitait les réponses des enfants. 
Dans cette étude, aucun des enfants n'a effectué de dessins ou raconté des histoires. Par 
contre, un seul enfant a utilisé le jeu pour approfondir la collecte des données. L'agente 
de recherche a effectué la majeure partie de son entrevue par l'entremise d'un ourson en 
peluche. L'enfant répondait aux questions ouvertes plus facilement en prenant l'identité 
de cet ourson. 
Processus d'analyse des données 
L'analyse des données phénoménologiques s'est effectuée en suivant la méthode 
d'analyse de Giorgi (1997), laquelle est constituée de cinq étapes concrètes et distinctes. 
La première étape est la collecte des données verbales, soit la description complète et 
détaillée de l'expérience et des actes du sujet, provenant principalement des entrevues de 
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chaque participant (Giorgi, 1997). L'utilisation de questions larges et ouvertes a pennis 
à l'enfant d'exprimer abondamment son point de vue et de rapporter le plus fidèlement 
possible son expérience face à la GCSH. Le témoignage du participant a été encouragé 
par le biais de questions jusqu'à ce qu'il y ait « redondance» dans l'entrevue (Benner, 
1994), soit qu'aucun nouvel élément ne soit ajouté, qu'il y ait répétition ou que le 
participant affirme ne plus avoir rien à ajouter. Ensuite, vient l'étape de la lecture des 
témoignages, soit celle où de multiples lectures globales des verbatim de chaque 
entrevue doivent être effectuées pour ainsi mieux comprendre le langage des participants 
(Giorgi, 1997) et en extraire les segments significatifs. Ainsi, l'étudiante chercheuse a 
lu à plusieurs reprises les entrevues des enfants afin d'obtenir une meilleure 
compréhension de leur façon de s'exprimer face à la GCSH. 
En troisième lieu, la division des données en unités de signification est l'étape 
qui rend les résultats de la recherche plus précis. En d'autres termes, plusieurs lectures 
détaillées ont été effectués afin d'isoler des phrases partageant une même idée (Giorgi, 
1997). Tous les verbatim ont été sectionnés et classés par l'étudiante chercheuse dans 
des enveloppes distinctes qu'elle nommait d'un concept significatif (correspondant à un 
sous-thème). Au tenne de cette étape, l'étudiante chercheuse a obtenu une série de sous-
thèmes exprimés dans le langage ordinaire du particip~t. Par ailleurs, l'adoption d'une 
attitude la plus neutre et ouverte possible est particulière a l'approche 
phénoménologique et s'avère très importante à cette troisième étape puisqu'elle penn et à 
des notions imprévues de se dégager. 
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Selon Giorgi (1997), la quatrième étape consiste en l'organisation et 
l'énonciation des données brutes dans le langage de la discipline. Cela signifie de 
reprendre, d'examiner, d'explorer et de décrire à nouveau les sous-thèmes afin de les 
rendre plus explicites avec la substance de la discipline infirmière. Des thèmes 
importants ont alors été dégagés par l'étudiante chercheuse en tenant compte de 
l'ensemble des enfants greffés. 
Finalement, la synthèse des résultats constitue la dernière étape de cette méthode 
d'analyse, laquelle consiste à dégager des unités de signification essentielles à la 
compréhension du phénomène à l'étude (Giorgi, 1997). À.nouveau, l'utilisation de la 
« variation libre et imaginaire» a été utilisée afin d'évaluer si chacun des thèmes était 
essentiel à la compréhension de l'expérience et de rechercher l'essence du phénomène 
étudié. Giorgi (1997) explique ainsi que « le recours à la 'variation libre et imaginaire' 
permet ainsi de décrire la structure essentielle de l'expérience concrètement vécue» (p. 
357). Par souci de simplicité, l'étudiante chercheuse a dû tenter de cerner une seule 
structure (synthèse) pour l'ensemble des participants à l'étude. 
Rigueur scientifique 
Tout comme en recherche quantitative, le but de la rigueur scientifique en 
recherche qualitative est de permettre une représentation convaincante du phénomène à 
l'étude (Whittemore, Chase, & Mandle, 2001). Contrairement à la recherche 
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quantitative où l'on traite directement des faits, la méthode phénoménologique s'attarde 
, 
à la perception ou à l'essence d'un phénomène (Giorgi, 1997). En ce sens, la validité et 
la fiabilité de l'infonnation recueillie ainsi que les stratégies nonnalement utilisées en 
recherche quantitative ne peuvent pas être appliquées. Il est donc préférable en 
phénoménologie d'utiliser les critères d'authenticité et de crédibilité (Giorgi, 1997). 
On parle d'authenticité lorsque les résultats d'une étude reflètent adéquatement 
l'expérience telle qu'elle est décrite par chacun des participants (Cara, 2004). Selon 
cette auteure, on doit respecter la méthodologie en appliquant. le principe de réduction 
phénoménologique tel que proposé par Giorgi (1997). La directrice et la co-directrice, 
des chercheuses d'expérience de l'Université de Montréal, ont relu et contre-codé les 
verbatim et ont vérifié les analyses effectuées par l'étudiante chercheuse. Cette méthode 
de validation, décrite par Sandelowski (1993), se nomme member validation. 
La crédibilité signifie que les résultats décrivent vraiment la réalité (Cara, 2004). 
Une étude dite crédible reflète ainsi le plus exacte possible un phénomène (Whittemore 
et al., 2001). La diversité dans le choix des participants, la collecte d'infonnation 
jusqu'à l'obtention de la redondance ainsi que la reconnaissance du phénomène par les 
experts pennettent d'obtenir cette crédibilité (Lincoln & Guba, 1985 cités dans Cara, 
2004). Dans le cadre de la présente étude, l'échantillon de quatre enfants d'âge scolaire, 
choisis selon des critères d'inclusion non restrictifs, a pennis d'obtenir une certaine 
diversité des participants, principalement en ce qui a trait à l'âge et au stade de 
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développement de l'enfant. Tout au long du processus d'analyse des témoignages, des 
professionnels travaillant avec la clientèle à l'étude ont été interpellés afin de valider la 
description de l'expérience des enfants. 
Aspects éthiques 
Ce projet de recherche a préalablement été soumis pour approbation (voir 
appendice D) au Comité d'éthique de la recherche du CHU où se déroulait l'étude. 
Avant le début des entrevues, l'assentiment de chacun des enfants et le consentement 
libre et éclairé des parents aux entrevues ont été obtenus. Le consentement (voir 
Appendice E) permettait d'expliquer au participant le but et la nature de l'étude ainsi 
que son déroulement. Il exposait également les avantages et inconvénients possibles à 
participer à cette étude. L'aspect de la participation volontaire était souligné et le nom et 
les coordonnés des personnes responsables de l'étude étaient présentés et remis au 
participant. 
Un numéro de code a été attribué à chacun des enfants afin d'assurer le suivi des 
entrevues et la confidentialité de l'information recueillie (Burns & Grove, 2001). Les 
participants et leurs parents devaient également consentir à ce que les entrevues soient 
emegistrées sUr bandes audio numériques. Les emegistrements sont gardés en filière 
sous clé durant sept ans. Lors de publications scientifiques, l'anonymat des participants 
sera préservé. À tout moment, le participant pouvait se retirer de l'étude, sans préjudice, 
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ce qui a nécessité une réévaluation constante du consentement tout au long du processus. 
La durée de conservation des données et des documents sera d'un maximum de sept ans 
après la fin de l'étude et ils seront ensuite détruits. 
La participation à ce type de recherche pouvait soulever chez les participants de 
l'anxiété selon les thèmes qui étaient abordés et le type d'information qu'ils 
partageaient. À ce moment, l' agente de recherche a dû évaluer si elle poursuivait ou 
remettait à plus tard la suite de l'entrevue de par son expérience professionnelle. Dans 
le cadre de cette étude, elle n'est pas intervenue et n'a pas eu à reporter des entrevues. 
Si nécessaire et si le participant ou ses parents le désirait, l'enfant pouvait être référé à 
un intervenant du service social ou de psychologie du programme de GCSH pour un 
suivi plus étroit et à plus long terme, ce qui n'est pas survenu au cours de cette étude. 
En aucun temps, le succès de l'étude n'a été priorisé par rapport au bien-être des 
participants. Munhall (1989) souligne d'ailleurs que « The therapeutic imperative of 
nursing (advocacy) takes precedence over the research imperative (advancing 
knowledge) if conjlicts develops » (p.151). Dans la prochaine section, les résultats de la 




Ce quatrième chapitre présente les résultats de recherche. Il débute avec la 
description du profil des enfants interrogés au cours de l'étude. L'essence et la vue 
d'ensemble des thèmes centraux et des sous-thèmes émergeant des entrevues réalisées 
auprès de chacun des participants sont par la suite exposées. 
Profil sociodémographique des enfants recevant une GCSH 
Quatre enfants d'âge scolaire ont accepté de partager leur expérience de recevoir 
une GCSH. Leur profil sociodémographique est décrit ici-bas et fait l'objet d'un tableau 
synthèse (voir Appendice F). Précisons que plusieurs renseignements ont été enlevés 
pour préserver la confidentialité des patients. 
Un participant. prénommé Samuel et âgé de Il ans, est présentement en 
cinquième année du primaire. Il. a été récemment diagnostiqué d'une leucémie aiguë 
non lymphoblastique. IL a pu recevoir une GCSH après trois traitements de 
chimiothérapie conventionnels. Peu bavard, ce jeune garçon a répondu de façon brève et 
succincte aux questions posées par l'agente de recherche. Samuel semblait avoir de la 
difficulté à divulguer ses émotions. La GCSH de ce dernier s· est déroulée sans 
complications majeures. 
Un deuxième participant, Guillaume, est un garçon de neuf ans qui est 
maintenant en quatrième année du primaire. Diagnostiqué à l'âge de six ans d'une 
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leucémie aiguë lymphoblastique, une GCSH s'est avérée nécessaire en raison d'une 
rechute. Guillaume a démontré un grand intérêt aux entrevues dans le cadre de cette 
étude. 
Une troisième participante, Vanessa, venait tout récemment d'avoir neuf ans au 
moment de son entrée en greffe et est actuellement en quatrième année au primaire. 
Atteinte d'un lymphome de Burkitt, elle reçoit une GCSH en raison d'une rechute 
précoce au traitement initial proposé. Plus timide lors des entrevues, Vanessa a su nous 
informer des émotions ressenties lors de sa GCSH par l'entremise d'un ourson en 
peluche. 
Une quatrième et dernière participante, Béatrice, est la plus âgée de tous les 
participants avec ses 12 ans. Terminant sa sixième année, elle est d'une grande maturité. 
Cette jeune fille est atteinte d'un déficit immunitaire sévère depuis sa naissance. 
Béatrice a été la personne la plus bavarde lors des entrevues porn ce projet de recherche 
et a eu beaucoup de facilité à exprimer ses émotions. 
L'expérience d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH 
En effectuant le processus d'analyse des données, deux thèmes centraux 
émergent des sous-thèmes obtenus (voir Tableau 1, page 52) : a) « vivre une expérience 
familière », qui comprend les sous-thèmes suivants: normaliser les émotions, passer une 
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Tableau 1 
Expérience d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH 
Sous-thèmes Thèmes centraux Essence 
Normaliser les 
émotions 
Passer une journée 
------; Vivre une expérience 
comme les autres familière 
Subir des effets 
secondaires connus Ces enfants vivent une 
expérience familière 
compte tenu de leur 
expérience de sànté 
antérieure plutôt hors 
de l'ordinaire 
Recevoir du soutien 
~ L'isolement fait vivre 
/ une période ennuyante Développer des stratégies pour chasser les effets 
secondaires et 
l'ennui 
journée comme les autres et subir des effets secondaires connus et b) « l'isolement fait 
vivre une période ennuyante », qui comprend les sous-thèmes suivants: recevoir du 
soutien et développer des stratégies pour chasser les effets secondaires et l'ennui. Les 
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résultats sont illustrés par les verbatim provenant des entrevues réalisées au Temps 1 
(période pré-greffe) et au Temps 2 (une semaine suivant l'infusion du greffon). Ces 
verbatim ont été choisis de façon à représenter l'ensemble des propos des participants. 
Thème 1 : Vivre une expérience familière 
De pnme abord, les enfants semblent VIvre leur expérience d'une manière 
familière puisque le fait d'avoir reçu une GCSH la semaine précédant la seconde 
entrevue ne semble pas occasionner de changement dans la vie des enfants. Ainsi, 
Samuel mentionne avec spontanéité : 
Mes journées sont normales, y'a pas de changement. ( ... ) Y'a pas de 
changement dans la relation avec mes frères depuis que je' suis ici. Y' a 
rien de changé depuis l'infusion de mes cellules, je me sens comme 
avant. ( ... ) (Samuel, temps 1 : lignes 139, 151; 287, temps 2 : lignes 
87-88) 
Vanessa appuie ce témoignage en énonçant: « Je n'ai observé aucun changement 
depuis la greffe, c'est comme d'habitude.» Parallèlement, Béatrice dit en entrevue que 
« ça ne lui faisait pas grand chose de recevoir une nouvelle moelle» et que «c'était 
comme d'habitude ». 
Les participants trouvent que leurs traitements se passent bien. Certains 
mentionnent que « les traitements de chimio étaient parfaits» et que « les traitements de 
radiothérapie allaient bien». Samuel affirme « qu'il se sent plus en forme et plus actif» 
depuis l'infusion du greffon et que celle-ci « s'est très bien passée». La semaine suivant 
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l'infusion du greffon semble s'être bien déroulée pour Béatrice également puisqu'elle 
dit: « ça a été une bonne semaine ». 
Le conseil qu'un enfant d'âge scolaire donnerait à un ami, vivant la même 
situation de santé que lui, reflète ses expériences antérieures et évoque une certaine 
familiarité avec son expérience personnelle, ce qui soutient l'un des thèmes centraux de 
la présente étude. En effet, lorsque l'on a demandé aux enfants de quelle façon ils 
conseilleraient un ami, on remarque que leurs propos semblent s'orienter de façon 
positive. Les enfants suggèrent des conseils et des paroles réconfortantes à un enfant qui 
recevrait une GCSH. Par exemple, Samuel mentionne : « tU es capable de passer au 
travers ». Alors que Guillaume dit: « Je lui dirais de ne pas avoir peur ». Quant à 
Béatrice, elle insiste sur l'importance de demeurer positive: 
Je lui dirais de ne pas se décourager. C'est sûr qu'au début tu seras 
fatiguée, mais après tu vas voir, ça va tout le temps être de mieux en 
mieux pis t'a juste à penser à de belles choses. Reste en forme, garde 
le sourire pis ça va bien aller. (Béatrice, temps 2 : lignes 224-229) 
L'hospitalisation chez les enfants d'âge scolaire n'est pas un événement habituel 
pour la plupart des enfants. Cependant, les enfants rencontrés avaient une histoire 
particulière de santé qui semblait faire en sorte que le milieu hospitalier était devenu un 
second chez-soi pour eux. Pour ces enfants, le centre hospitalier est donc 
considéré comme un lieu familier. Vanessa souligne que « malgré que la maison soit 
loin de l'hôpital, cela ne la dérangeait pas ». Pour sa part, Samuel mentionne: 
« L'hôpital, c'est comme notre maison. ( ... ) À l'hôpital, on peut faire les mêmes choses 
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qu'à la maison ». Quant à Béatrice, elle rapporte que: « L'hôpital, c'est comme ma 
deuxième maison. Ce n'est pas plate venir à l'hôpital, c'est encore plus encourageant ». 
Enfin, la perception de recevoir une GCSH est propre à chacun des enfants. Par 
contre, tous s'entendent pour dire que la GCSH est comme une « transfusion », 
événement habituel et familier pour eux. Guillaume tient à ajouter que c'était aussi 
comme du « sang ». Béatrice stipule pour sa part que la GCSH est « une transfusion 
d'une autre couleur et qui a de la valeur ». 
Sous-thème 1 : Normaliser les émotions 
Suite à l'annonce de la nécessité de recourir à une GCSH, les enfants ont tous 
tendance à normaliser les émotions vécues. Cette coutume semble très présente à cette 
période du processus de la GCSH. Béatrice mentionne que « la greffe, c'est pas quelque 
chose de si gros que ça ». Vanessa, pour sa part, ne semble pas être affectée par la 
greffe imminente: « Quand je l'ai su, ça ne me dérangeait pas de savoir que j'avais 
besoin d'une greffe ». Trois enfants mentionnent en période pré-greffe ne pas penser à 
l'hospitalisation ni au jour de l'infusion du greffon. Il est « normal» de recevoir une 
GCSH pour deux d'entre eux. En lien avec ces diverses citations, le témoignage de 
Guillaume nous souligne cette normalisation: 
Si j'avais eu plus tard ma greffe, ça aurait pris encore plus de temps 
alors c'est mieux de l'avoir le plus de bonne heure. C'est ça, la greffe 
ne me fait pas grand-chose, j'ai pas hâte pis je ne suis pas triste, ça ne 
me dérange pas. (Guillaume, temps 1 : lignes 44-48) 
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Enfin, pour Vanessa, la GCSH « ne lui fera pas mal» et pour Samuel, elle « ne lui 
fait pas peur ». De surcroît, ce gamin a affirmé à trois reprises lors de la première 
entrevue que la GCSH « allait bien se passer ». 
Ainsi, la normalisation des émotions par les enfants greffés est présente dans les 
verbatim énoncés précédemment et se lie au vécu d'une expérience familière en raison 
du peu de changements et de nouveautés qu'engendre une GCSH chez ces enfants. 
Sous-thème 2 : Passer une journée comme les autres 
Le moment de l'infusion du greffon est attendu par les familles dont un enfant 
reçoit une GCSH. Cependant, tous les enfants mentionnent lors des entretiens que cette 
journée était une journée comme une autre. Samuel dit pour sa part que lors de 
l'infusion du greffon, il se sentait comme d'habitude, c'était comme il l'avait imaginé. 
Guillaume poursuit dans le même discours en disant: « y' a rien là recevoir sa greffe ». 
Il ne faut pas omettre les dires explicites de Béatrice: « Le jour de l'infusion des 
cellules, c'était une journée très normale. ( ... ) J'ai ressenti la même chose qu'une autre 
journée.» La ressemblance de la journée de l'infusion du greffon avec une journée 
àntérieure nous amène à comprendre la familiarité de l'expérience de GCSH des enfants 
greffés en raison de l'absence d'émotions ou de comportements nouveaux lors de cette 
journée de greffe. 
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Ainsi, le fait de passer la journée de l'infusion du greffon comme d'autres 
journées habituelles démontre que pour ces enfants d'âge scolaire, l'expérience d'une 
GCSH semble une expérience qui leur est plutôt familière. 
Sous-thème 3 : Subir des effets secondaires connus 
Les effets secondaires des traitements énoncés précédemment ont inévitablement 
un impact sur les émotions ressenties chez les enfants dans les jours suivant l'infusion 
des cellules. Par contre, les effets secondaires énoncés par les enfants sont similaires à 
tout traitement conventionnel de chimiothérapie. Les comportements non-verbaux des 
enfants, tels les mimiques faciales, semblent soutenir la familiarité de ces effets 
secondaires chez les participants. 
De surcroît, le fait que ces enfants soient capables d'utiliser des mots comme 
nausées, vomissements ou douleurs abdominales est une indication de leur familiarité 
avec ces concepts, d'où la présence des effets secondaires connus dans le second sous-
thème. Cette familiarité origine de leurs expériences antérieures bien qu'ils ne le 
mentionnent guère dans leurs témoignages. 
Voici un témoignage en regard des effets secondaires subis: 
Ben quand je me sentais pas bien, hier ou avant-hier, j'avais beaucoup 
de douleur abdominale pis j'aimais pas ça. Je me sentais pas bien et 
ça, c'était plus difficile. J'avais pas eu grand-chose de plus difficile 
que ça à date vu que je me sentais bien tout le temps, peut-être des fois 
j'étais fatigué, pis je dormais après et ça allait mieux. (Guillaume, 
temps 1 : lignes 123-129) 
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Pour appuyer ces dires, Béatrice mentionne aussi trouver difficile le fait de « ne 
pas avoir pas le goût de rien faire». Voici ces propos: 
( ... ) Pas rien manger, toujours fatiguée, pas le goût de rien faire, juste 
devant la télévision, pas envie de parler, ça arrive souvent, c'est 
vraiment pas une belle journée pour moi et pour ma mère. ( ... ) Je fais 
des efforts pour que je me sente mieux. Ce n'est vraiment pas le fun 
quand je me sens pas bien. Y' a des journées où ça me déprime. 
(Béatrice, temps 2 : lignes 176-180, 196-197,235) 
Plusieurs médicaments ou rince-bouche doivent être pris par les enfants recevant 
une GCSH. Guillaume semble trouver difficile de se gargariser la bouche avec les 
différents rince-bouche. Il mentionne à ce sujet: 
Je trouve ça difficile les rince-bouche. Celui qui est pire, c'est un 
rince-bouche avec du bicarbonate, pis moi je trouve qu'y est pas bon. 
Ma mère aussi elle l'a déjà goûté, pis elle me disait qu'il goûtait l'huile 
de foie de morue. ( ... ) Ben je me dis qu'il faut que je le fasse, mais 
des fois j'aimerais ça ne pas le faire. (Guillaume, temps 2: lignes 201-
202,207-212) 
La fatigue est le symptôme qui a majoritairement été mentionné par les 
participants. Trois enfants disent clairement « être fatigués». Lorsque l'agente de 
recherche a demandé à Guillaume quel dessin il effectuerait s'il devait se représenter 
aujourd'hui, il a, sans hésité, répondu: « Je pourrais dessiner quelqu'un qui fait une 
sieste». Béatrice ajoute d'ailleurs qu'une bonne journée pour elle est lorsqu'elle n'est 
pas fatiguée et qu'elle a bien dormi. 
Durant le régime préparatoire et la semaine suivant l'infusion du greffon, tous 
mentionnent « avoir eu mal» à un endroit spécifique. Les maux abdominaux, les 
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douleurs buccales, les douleurs à la gorge ainsi que les céphalées ont été abordés 
respectivement par les quatre participants. Les nausées et vomissements semblent avoir 
marqué deux des enfants durant le régime préparatoire. Guillaume mentionne: « l'avais 
des nausées, j'ai vomi et je ne me sentais pas bien» tandis que Vanessa, quant à elle, dit 
que « vomir n'est pas agréable ». 
En résumé, normaliser les émotions vécues durant l'hospitalisation, passer la 
journée de l'infusion du greffon comme d'autres journées habituelles et subir des effets 
secondaires connus démontrent que pour ces enfants d'âge scolaire, l'expérience d'une 
GCSH semble une expérience qui leur est plutôt familière. 
Thème 2 : L'isolement fait vivre une période ennuyante 
La période d'hospitalisation nécessaire à une GCSH semble être vécue de façon 
ennuyante par tous les enfants. De plus, l'isolement restrictif d'une durée de six à huit 
semaines concoure à augmenter l'ennui chez les uns alors que pour d'autres, l'isolement 
ne semble pas être trop difficile. Béatrice s'exprime au sujet de son isolement: « Je 
trouve ça dur d'être isolée. Le plus difficile est de ne pas avoir de l'air. » Dans le même 
ordre d'idées, Guillaume s'est montré aussi explicite en disant qu'il aimerait « sortir de 
l'isolement ». Contradictoirement, Samuel et Vanessa ne semblent pas avoir été affectés 
par l'isolement nécessaire à une GCSH. Cette dernière indique clairement « que ce 
n'était pas difficile d'être isolée ». On observe davantage d'indifférence de la part de 
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Samuel: « Ça ne me dérange pas d'être isolé ( ... ) et je ne SUIS pas affecté par les 
masques du personnel. » 
Nonobstant cette différence, tous ont « !rouvé le temps long ». Vanessa et 
Guillaume identifient clairement ce qu'ils trouvaient le plus difficile, soit que « le temps 
ne passait pas vite ». Guillaume explique très bien dans ses propres mots ce que 
ressentent ces jeunes: 
Je suis un peu tanné. Je trouve que le temps est long. J'aimerais jouer 
dehors. ( ... ) J'aimerais que ce soit déjà fini. Ben comme je t'ai dit 
tantôt, des fois je m'ennuie et j'aimerais ça être dehors avec mes amis, 
c'est peut-être un peu pour ça. Si j'avais pu aller jouer dehors, c'est 
sûr que j'aurais été bien content. C'est sûr que j'aimerais mieux être 
chez nous avec mes amis pis savoir quoi faire. (Guillaume, temps 2 : 
lignes 86, 88,90-93,95,262-265) 
Sous-thème 1 : Recevoir du soutien 
Les mères des enfants participants semblent jouer un rôle de soutien important 
auprès de ces enfants. La perception des enfants interrogés en termes de soutien parental 
peut différer selon que le soutien provient de leur mère ou de leur père. En effet, le rôle 
du père de Béatrice durant la GCSH diffère de celui de sa mère: « Maman n'est pas 
comme papa. Ma mère, c'est plus une confidente et mon père m'apporte du moral. » 
Ainsi, la présence de leur mère ainsi que les activités que celles-ci font avec eux durant 
l'hospitalisation semblent importants pour les participants. Par exemple, Samuel 
indique qu'ils « jouaient ensemble à des jeux de société ou à des jeux vidéo ». L'aide 
d'une mère durant un épisode de douleur a semblé être important pour Guillaume: « J'ai 
relaxé pis mà mère m'a beaucoup aidé, elle m'a frotté le ventre et j'ai respiré 
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tranquillement ( ... ). J'ai fait des exercices d'étirement avec ma mère, ça m'a aidé. » 
Par ailleurs, la présence d'un parent prend parfois une signification particulière pour 
l'enfant malade. Par exemple, Guillaume mentionne: « Ma mère est toujours là, ça 
signifie qu'elle m'aime. Elle reste toujours avec moi, elle est gentille. » 
La mère d'un enfant d'âge scolaire hospitalisé pour une GCSH peut parfois être 
davantage qu'une compagne de jeux, voire même une « confidente ». Les dires de 
Béatrice soulignent cette affirmation: 
Pour moi, ma mère c'est pas n'importe qui, c'est pas comme une mère 
normale, c'est plus quelqu'un à qui je peux me confier. C'est encore 
plus le fun qu'elle soit toujours avec moi. Elle m'aide beaucoup. 
Quand j'ai quelque chose, elle le voit, elle le sent que j'ai quelque 
chose. Elle essaie de m'aider, elle ne me laisse pas tomber. ( ... ) Je me 
confie à elle quand j'ai quelque chose à lui dire, c'est comme si je 
parlais à une amie. (Béatrice, temps 2 : lignes 104-110, 115-118) 
Outre les parents, il importe de mentionner le rôle que jouent la fratrie, les 
membres de la famille élargie ainsi que les amis auprès de l'enfant recevant une GCSH. 
Recevoir la visite de ces gens semble grandement les aider à mieux vivre leur expérience 
de greffe. Vanessa affirme qu'avoir vu sa sœur lui « a fait du bien» et Guillaume, pour 
sa part, souligne le soutien de sa marraine: « Ma marraine est venue l'autre jour et on a 
fait des dessins, ça m'a fait du bien ». Ces trois enfants d'âge scolaire témoignent que le 
fait de recevoir des visiteurs est un élément aidant dans le processus de la GCSH. 
« Quand j'ai de la visite, quand j'ai des personnes que j'aime, ça me rend joyeuse. » 
affirme Béatrice. -Parallèlement, Guillaume' stipule que « la visite est un signe 
d'amour ». Que ce soit par l'entremise d'appels téléphoniques ou bien par l'Internet, la 
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présence des amIS semble importante. Le témoignage de Guillaume appUIe cette 
constatation par ces deux citations : 
J'étais content d'apprendre que mes amis avaient dit qu'ils 
m'àimaient. Je leur avais fait un dessin, pis ils m'ont appelé pour me 
remercier, me dire qu'ils l'aimaient et prendre de mes nouvelles. Mes 
amis sont importants pour moi, je m'ennuierais si j'en avais pas. 
(Guillaume, temps 2 : lignes 222-224,234) 
Je peux les/appeler, ça aussi j'aime ça. Hier, j'ai parlé avec mes amis 
au téléphone. Ça me permet de discuter des choses que je fais, que je 
vois pis que j'ai envie de leur dire. Ça me fait prendre de leurs 
nouvelles, je leur demande aussi ce qui se passe. (Guillaume, temps 2 : 
lignes 219-220, 237-240) 
Enfin, les infirmières semblent être des personnes significatives pour les enfants 
participant à cette étude. Guillaume les considère comme une personne-ressource en 
lien avec ses interrogations sur la GCSH: « Des fois, je pose des questions aux 
infirmières et aux médecins. Si les infirmières sont capables, elles essaient de répondre 
à la question, sinon elles vont peut-être appeler d'autres personnes qui sont plus experts 
là-dedans.» Les infirmières semblent aussi aider les enfants dans le soulagement de la 
douleur lors d'une GCSH. Guillaume mentionne à ce sujet: « On me donne beaucoup 
de médicaments pour pas avoir mal, sinon j'aurais peut-être mal en ce moment. On me 
parle pis on me demande si j'ai des questions ou si j'ai mal à quelque part. » 
Les infirmières accompagnent ces enfants dans certaines activités durant 
l'hospitalisation pour une GCSH. « Les infirmières restent parfois pour écouter la 
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télévision, parfois pour regarder des films. Elles font des activités avec moi. » selon les 
dires de Béatrice. 
En plus d'être présentes et de rassurer les enfants, les infirmières sont 
considérées comme une «grande sœur» ou une «deuxième maman» pour Béatrice. 
Cette enfant s'exprime de cette façon face à ce sujet: 
Les infirmières me donnent du courage et me rassurent en me parlant. 
( ... ) Elles ne me laissent pas tomber les infirmières. Elles font tout 
pour que je me sente chez nous. Je ne me sens pas seule pis je pense 
que ça va. ( ... ) Les infirmières sont patientes. Avant de partir, elles 
viennent nous voir, elles demandent si on a besoin de quelque chose. 
C'est comme si elle était notre grande sœur ou notre deuxième maman 
quand ma mère n'est pas là. On se parle et on se dit des affaires. 
(Béatrice, temps, 1 : ligne 178, temps 2 : lignes 65-66, 242-245, 311-
318) 
Les participants vivent une période ennuyante en raison de l'isolement engendré 
par une GCSH et le soutien reçu aide considérablement à contrer cet ennui. Les divers 
propos rapportés par les enfants greffés nous amènent à comprendre que le fait de 
recevoir du soutien favorise le réconfort de ces derniers et semble être un item important 
dans leur expérience vécue. De plus, le rôle de soutien que l'infirmière soignante 
apporte semble être très apprécié des enfants greffés, ce qui ajoute grandement aux 
bienfaits engendrés par le soutien reçu lors de cette période ennuyante. 
Sous-thème 2 : Développer des stratégies pour chasser les effets secondaires et l'ennui 
Certains médicaments et techniques de relaxation ont aidé Vanessa et Guillaume 
à passer au travers de l'hospitalisation. Vanessa n'a pas hésité à répondre que certains 
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médicaments l'aidaient à soulager ses nausées et ses douleurs. Guillaume l'appuie en 
affirmant que « les médicaments aident à enlever la douleur et le mal de cœUr ». Les 
médicaments sont donc un moyen important auquel ont recours les enfants. Outre la 
médication, Vanessa énonce une autre technique qui semble aidante pour elle pour 
chasser les effets secondaires: « Pour rester calme, je respire, je prends des grandes 
respirations. » 
Plusieurs passe-temps semblent aider ces jeunes à chasser l'ennui lors de cette 
expérience de santé. Les activités couramment utilisées par ces enfants sont les jeux de 
société, les jeux vidéo, le dessin, la peinture, la lecture, la musique, la télévision, les 
films et l'Internet. Celles-ci semblent aider les jeunes à les désennuyer. Béatrice énonce 
que « la lecture lui donnait du moral» et Vanessa mentionne que « la musique l'aidait à 
passer le temps en radiothérapie ». Par ailleurs, l'image d'un animal de compagnie et les 
animaux en peluche semblent être significatifs pour un enfant d'âge scolaire. Ainsi, 
Vanessa a effectué une partie d'une de ses entrevues par l'entremise de son ourson en 
peluche. Vanessa mentionne: « Parler avec mes toutous m'aide. Je me sens bien avec 
mon ourson. » 
Finalement, il importe de mentionner que les enfants ont développé une stratégie 
en prenant les choses comme elles viennent pour faciliter leur expérience de greffe. 
Béatrice profite de chaque instant en « prenant les choses comme elles viennent» et en 
« vivant une journée à la fois ». 
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Samuel, quant à lui, développe une stratégie propre à lui en acceptant ce que l'on 
ne peut changer. Le verbatim suivant le rapporte bien: « Faut bien que je le prenne du 
bon côté, je suis obligé de vivre avec la greffe, je peux rien changer». Finalement, les 
pensées positives semblent aider Guillaume à passer au travers sa GCSH : « Ça va aller 
mieux dans quelques semaines, je le sais ». 
Les stratégies développées pour chasser les effets secondaires et l'ennui sont 
abondantes et bien développées par chacun des participants à l'étude. Elles démontrent 
à quel point l'isolement leur fait vivre une période ennuyante. Ces enfants ont ainsi 
réussi à contrer cet isolement en usant de stratégies qui leur sont familières. En d'autres 
mots, ce deuxième thème central retenu dans cette étude peut être mieux assimilé par le 
soutien reçu et les nombreuses stratégies utilisées par les enfants. 
Ainsi, les thèmes centraux et sous-thèmes décrits dans ce chapitre ont pennis 
l'émergence de l'essence de ce phénomène, soit: « Ces enfants vivent une expérience 
familière compte tenu de leur expérience de santé antérieure plutôt hors de l'ordinaire ». 
En effet, les thèmes centraux, « vivre une expérience familière» et « l'isolement faisant 
vivre une période ennuyante», nous amènent à mieux comprendre ce que vivent ces 
enfants lors de leur expérience de GCSH. En résumé, ces enfants ont décrit leur 
expérience comme une situation qui leur est usuelle et habituelle en raison de tout ce 
qu'ils ont vécu précédemment comme situation de santé extraordinaire. 
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La discussion des thèmes et sous-thèmes avec les écrits scientifiques ainsi que les 





Ce dernier chapitre porte sur la discussion des résultats obtenus. En premier lieu, 
l'échantillon des participants est commenté. Ensuite, les thèmes centraux et les sous-
thèmes, issus de l'analyse des témoignages, sont discutés et comparés à des écrits 
recensés qui abordent l'expérience d'enfants dans le contexte de GCSH ou d'autres 
maladies infantiles. Finalement, des limites de l'étude ainsi que des recommandations 
relatives à la recherche et à la pratique infinnières sont proposées à la lueur des résultats 
obtenus. 
Le profil des enfants d'âge scolaire recevant une GCSH 
Tous les participants interviewés sont âgés entre neuf et 12 ans. L'âge de chacun 
des enfants se situe à J'intérieur de la seconde moitié de l'âge scolaire (Wong, 2003). 
L'étude de Wallander et Varni (1998) indique que les enfants atteints de cancer risquent 
davantage de prendre du retard dans leur cheminement académique, ce qui ne semble 
pas se rapporter aux enfants participants. En effet, chacun de ces enfants a été en 
mesure de poursuivre sa fonnation scolaire à la maison ou à l'hôpital, ce qui a eu comme 
répercussion de ne pas leur occasionner de retard. 
Il importe de mentionner que tous Jes enfants greffés souffràient de maladies 
différentes: une leucémie aiguë non lymphoblastique, une leucémie aiguë 
lymphoblastique, une leucémie de Burkitt ainsi qu'un déficit immunitaire sévère. Les 
trois premières pathologies, de nature oncologique, et la dernière pathologie, de nature 
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hématologique, ont toutes des traitements et un pronostic distincts. Par contre, les 
enfants atteints de ces maladies infantiles ont tous en commun la nécessité d'une GCSH 
comme traitement. La leucémie aiguë lymphoblastique et la leucémie de Burkitt 
nécessitent une GCSH en cas de rechute ou d'absence de réponse au traitement initial 
(Ezzone & Schmit-Pokomy, 2007). Ces deux enfants avaient donc une expérience 
accrue de l'hospitalisation et des traitements de chimiothérapie contrairement à la 
personne atteinte du déficit immunitaire sévère qui n'avait guère reçu de traitements 
anti-néoplasiques antérieurement. Ceci ne semble pas avoir influencé les témoignages 
de cette enfant dont les propos étaient similaires aux autres participants. 
La majorité des participants souffraient de leucémie, ce qui corrobore les écrits 
scientifiques qui soulignent que la leucémie est l'indication la plus commune pour le 
traitement de la GCSH allogénique (Ezzone & Schmit-Pokomy, 2007). Environ le tiers 
des greffes effectuées dans le milieu sont des greffes autologues, le reste étant distribué 
presque également entre les greffes allogéniques apparentées et non-apparentées. Par 
conséquent, la proportion théorique de greffons apparentés est de un sur trois tandis que 
dans l'étude, elle est de trois sur quatre. Toutefois, le nombre restreint de participants ne 
permet pas de tirer de conclusions définitives à cet effet. 
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L'expéi-Ïence d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH 
Tel qu'il le fut déjà mentionné, nos résultats trouvent peu d'écho dans les écrits 
publiés à l'exception de certains sous-thèmes ainsi que de certains résultats tirés de la 
publication d'Eschelman (1996). Notre étude vient donc enrichir considérablement les 
savoirs existant actuellement en ce domaine. 
Cette· étude qualitative avait pour but de mieux comprendre l'expérience 
d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH. La méthode phénoménologique utilisée 
(Giorgi, 1997) a permis d'accéder à l'expérience unique de chacun des participants en 
décrivant la perception réelle qu'ont les enfants de leur expérience de GCSH. Cette 
approche méthodologique est d'ailleurs suggérée par Watson (1988, 1998) dans la 
philosophie du Human Caring comme rendant possible la compréhension de 
l'expérience unique d'un individu. Ce constat souligne l'utilité d'une telle perspective 
disciplinaire dans une étude de ce type. 
L'essence du phénomène, qui se dégage des entrevues effectuées, offre le portrait 
d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH qui suit: « Ces enfants vivent une 
expérience familière compte tenu de leur èxpérience de santé antérieure plutôt hors de 
l'ordinaire ». Aucun écrit scientifique recensé à ce jour ne met en valeur une telle 
compréhension de l'expérience de ces enfants. Les auteurs mentionnés dans le chapitre 
de la recension des écrits révèlent davantage d'aspects psychosociaux néfastes d'une 
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GCSH. Cette étude qUalitative apporte ainsi de nouvelles connaissances qUi nous 
pennettent de mettre en relief les connaissances acquises antérieurement et de mieux 
comprendre ce que vivent spécifiquement les enfants greffés d'âge scolaire. 
Vivre une expériencefamilière 
Comme premier thème central, les témoignages des participants mettent au 
premier plan la familiarité avec laquelle l'expérience de leur GCSH est vécue. Les écrits 
de Crowe (1999) ainsi que l'étude quantitative d'Heiney et ses collaborateurs (2002) 
mentionnent qu'une crise majeure peut se produire chez l'enfant et sa famille lorsque 
l'annonce d'une GCSH s'avère nécessaire. Les préconceptions de l'étudiante 
chercheuse corroborent ces propos, mais ne semblent pas se rapprocher des résultats de 
la présente étude. Les enfants d'âge scolaire semblaient peu anxieux et entrevoyaient la 
GCSH comme un traitement important, mais qui ne les effrayaient pas. Tous les enfants 
participants à l'étude n'ont pas eu de problématiques physiques majeures particulières à 
la GCSH au moment des premières semaines d'hospitalisation. Ce début de traitement 
s'apparente ainsi à l'un de leurs traitements de chimiothérapie antérieurs, ce qui pourrait 
expliquer la présence de familiarité dans les résultats. 
L'anticipation des enfants greffés à débuter rapidement leur GCSH a été présente 
dans les résultats obtenus et aucune étude recensée ne corrobore cette interprétation. 
Toutefois, ce résultat peut être interprété à la lumière du stade de développement des 
enfants. Sachant que la transition de la réalité infantile innocente et magique au 
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développement de la pensée logique s'effectue au cours de l'âge scolaire (Giammona & 
Malek, 2002), il se peut que les participants n'avaient pas encore complété ce passage. 
L'acquisition d'un sentiment de compétences personnelle et interpersonnelle ainsi que 
l'utilisation du processus de la pensée pour saisir les évènements et les actions (Wise, 
2002; Wong, 2003) ont pu ainsi être entravés chez ces enfants en raison de leur rythme 
de vie perturbé par la maladie. Ainsi, ces conclusions apportent un élément nouveau aux 
connaissances infirmières et semblent soutenir la pertinence de la familiarité énoncée 
dans ce premier thème central. 
Selon les témoignages des enfants, aucun changement en lien avec la GCSH 
n'est rapporté par les enfants. Ils mentionnent avec spontanéité que, depuis l'infusion 
des cellules souches hématopoïétiques, ils se voient comme à l'habitude et ce, sans 
comportements modifiés. À l'inverse, selon Abramovitz et Senner (1995), le traitement 
de la GCSH peut entraîner chez les enfants et les adolescents de l'anxiété, de la 
frustration, une régression et un manque de coopération. Selon Erikson (1963), les 
enfants ont une pensée magique basée sur le « ici et maintenant », alors il se peut qu'au 
moment de l'entrevue ils n'aient pas envisagé de changements à court et à moyen termes 
ou bien qu'ils n'ont guère voulu en discuter avec l'agente de recherche. Rares sont les 
études qualitatives effectuées auprès d'enfants, alors il à été impossible de corroborer ce 
résultat avec les écrits scientifiques. 
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L'analyse et l'interprétation des résultats montrent que pour ces enfants.il est 
familier de recevoir une GCSH. L'aspect familier de l'expérience est explicité par les 
conseils qu'un enfant recevant une GCSH donnerait à un ami vivant la même expérience 
que lui. Cela vient à nouveau soutenir la familiarité de l'expérience énoncé dans le 
premier thème central. Paradoxalement, à l'importance et au caractère essentiel du 
traitement, ces jeunes résument leur expérience à des conseils réconfortants. Aucun 
écrit sur ce sujet n'a pu être recensé par l'étudiante chercheuse, ce qui fait en sorte que 
cette étude s'avère novatrice et contribue au corpus des connaissances de la 
disciplinaire. 
L'impact de la GCSH semble être minimisé par les participants puisqu'ils ne 
semblent pas la considérer comme un point critique pour leur vie et ce, malgré 
l'enseignement donné par des professionnels. Sachant que l'enfant d'âge scolaire 
fonctionne dans le présent et avec une pensée opérationnelle concrète, il n'a pas encore 
accès à certains raisonnements et associations (Erikson, 1963; Packman et al., 2004). Il 
est permis de croire que les participants à l'étude soient encore à ce stade de 
développement. Les recherches de Packman et ses collaborateurs (2004) indiquent que 
plusieurs objectifs de développement chez un enfant d'âge scolaire sont réalisés dans le 
milieu scolaire. Ainsi, certains aspects du stade de développement à atteindre ont pu 
être entravés par les absences scolaires périodiques des enfants greffés. 
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La majorité des enfants interviewés ont mentionné bien vivre le fait d'être à 
l'hôpital. Cet endroit a d'ailleurs été comparé à un second domicile familial pour 
certains d'entre eux. Ce résultat ne corrobore pas les écrits de Farrel (1995), lequel 
mentionne que l'hospitalisation prolongée de l'enfant recevant une GCSH fait en sorte 
que l'expérience est vécue difficilement par la famille. Contrairement à Farrel (1995), 
Wong (2003) rapporte qu'en général, l'enfant d'âge scolaire supporte bien le stress dû à 
la maladie ou à 1 'hospitalisation. Les résultats de notre étude se rattachent davantage à 
cette dernière affirmation. Des recherches effectuées auprès de parents d'enfants 
cancéreux ont d'ailleurs démontré que de rendre convivial et heureux l'environnement 
" hospitalier des enfants pouvait faciliter l'adaptation de ces derniers à l'hospitalisation 
-,' 
(Wong, 2003). Cette attitude semblait présente dans le centre hospitalier où s'est 
déroulée l'étude selon les participants et appuie inévitablement le contenu du premier 
thème central. 
"_.~. 1 • 
Suite à l'infusion du greffon de cellules souches hématopoïétiques, les enfants 
interrogés ont tous verbalisé que la greffe s'apparentait à une transfusion habituelle. Ce 
résultat corrobore ceux de Ezzone et Schmit-Pokorny (2007) puisque ceux-ci 
mentionnent que les familles, voyant les professionnels de la santé effectuer l'infusion 
du greffon, comparent la GSCH à une transfusion de sang. Pour l'une de nos 
participantes, la greffe était une transfusion «de valeur». Ce qualificatif souligne 
l'importance qu'elle y accorde. Cette information ne trouve aucun écho dans les écrits 
1. 
scientifiques en raison de l'absence d'articles recensés traitant du sujet. En outre, cette 
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journée remplie d'émotions est dépeinte dans les études effectuées auprès d'adultes 
comme un nouveau départ, une renaIssance et une chance pour l'avenir (Ezzone & 
Schmit-Pokorny, 2007). Les participants n'ont guère fait état de ces significations 
particulières. Seulement une enfant greffée a précisé que recevoir la moelle osseuse de 
son frère indiquait l'amour de celui-ci à son égard. Le stade de développement des 
enfants participants ou leur état de santé critique a pu ne pas leur permettre de trouver un 
tel sens. 
Normaliser les émotions. Sachant que la discussion préliminaire de la GCSH 
faite avec l'équipe médicale est davantage expliquée aux parents, il semble inévitable 
que ceux-ci soient plus informés que les enfants. L'explication des effets secondaires et 
des complications diverses d'une GCSH est faite de façon écourtée aux enfants greffés 
âgés entre six et 12 ans en raison de leur capacité limitée de comprendre, mais aussi afin 
de ne pas les inquiéter davantage. On remarque souvent l'apparition d'un phénomène de 
surprotection des enfants de la part des parents en ce qui a trait à l'explication de la 
maladie puisque ces derniers tendent à en minimiser les effets secondaires possibles 
(Pyke-Grimm, Stewart, & Degner, 2006; Wells et al., 2002; Woodgate & Degner, 2003), 
ce qui pourrait expliquer l'absence de craintes chez ces enfants et leur aptitude à pouvoir 
rendre la situation familière. Des auteurs (Oppenheim et al., 2002) appuient ces dires en 
évoquant le fait que la présence d'anxiété chez les parents d'un enfant recevant une 
GCSH peut avoir des conséquences sur l'enfant, la famille et les professionnels de la 
santé. Ce comportement axé sur la protection de l'enfant greffé peut faire en sorte que 
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ce dernier se sente davantage en s,écurité et présente moins de symptômes d'anxiété, de 
dépression ou de révolte. 
Subir des effets secondaires connus. Les enfants interrogés ont dit souffrir de 
quelques effets secondaires au régime préparatoire de la greffe, soit la fatigue, les maux 
abdominaux, les mucosites et les céphalées. Ayant observé ces différents effets 
secondaires chez la clientèle pédiatrique du CHU lors de ses pratiques professionnelles, 
les préconceptions de l'étudiante chercheuse s'apparentaient à certains écrits. En effet, 
la GCSH occasionne un impact significatif sur les développements physique, 
psychosocial et intellectuel de l'enfant greffé d'âge scolaire (Phipps et al., 1995). Le 
régime préparatoire peut amener de multiples effets secondaires tels que la perte de 
cheveux, la fatigue, les changements d'humeur, les mucosites, les diarrhées, les nausées 
et vomissements, la fièvre, l'anorexie et les douleurs diverses (Crowe, 1999; Robb & 
Ebberts, 2003; Secola, 1997, 2001). Finalement, l'analyse des verbatim a démontré 
qu'il a été difficile pouf ces enfants de ne pas se sentir bien et de ne pas avoir envie de 
faire une activité. Ce résultat corrobore l'étude de Robb et Ebberts (2003) qui conclut 
que les effets secondaires d'une transplantation médullaire semblent être vécus 
difficilement en milieu pédiatrique. 
Étonnamment, aucun participant dans le cadre de cette étude n'a énoncé de 
propos en lien avec les complications physiques possibles les plus fréquemment 
rencontrées pendant et après la greffe, que ce soit des infections ou des atteintes 
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organIques sévères mentionnés par plusieurs auteurs (Corcoran-Buchsel et al., 1996; 
Secola, 1997; Whedon & Wujcik, 1997). On pourrait relier ceci au fait qu'aucun des 
, enfants n'ait eu d'effets secondaires de ce genre au moment des entrevues. 
Parallèlement, plusieurs enfants mentionnaient que la greffe se passait bien. Vivant dans 
le « ici et maintenant» (Erikson, 1963), ces jeunes d'âge scolaire ne se projetaient pas 
dans le futur. 
Passer une journée comme les autres. À la lumière des résultats de l'étude, la 
journée de l'infusion,du greffon semble avoir été une journée comme une autre pour les 
quatre participants. L'analyse indique effectivement que les sentiments des enfants 
d'âge scolaire à l'égard de cette journée étaient familiers. Les résultats obtenus valident 
les écrits scientifiques. Ainsi, selon certains auteurs (Ezzone & Schmit-Pokorny, 2007), 
le jour de la greffe est décrit pour certains patients comme ordinaire en comparaison 
avec toute l'intensité des traitements du régime préparatoire. 
L'isolement fait vivre une période ennuyante 
Ce deuxième thème central énonce que les différents résultats tirés des entrevues 
effectuées auprès des enfants mettent en évidence des éléments et des stratégies qui 
démontrent à quel point l'hospitalisation représente une période ennuyante. Les 
résultats obtenus dans le cadre de cette étude phénoménologique offrent un nouvel 
éclairage sur les attitudes, les stratégies et les besoins des enfants qui désirent combattre 
cet ennui au travers cette expérience qu'est la GCSH. 
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Le désir de sortir de l'isolement nécessaire à la greffe est considérablement 
présent chez certains participants. La chambre aseptisée et empreinte de contraintes est 
perçue difficilement par les patients recevant une GCSH (Ezzone & Schmit-Pokorny, 
2007). De plus, Eshelman (1996) mentionne que l'isolement provoque, spécifiquement 
chez les enfants, des sentiments d'anxiété, de solitude, de colère et de tristesse tout en 
étant particulièrement difficile pour les enfants d'âge scolaire. De la même façon, 
certains des participants à cette étude étaient grandement perturbés par ces contraintes, 
corroborant les résultats de Suzuki et Kato (2003). L'isolement a provoqué un sentiment 
de solitude et de tristesse chez les enfants interviewés dans la présente étude. Ces 
résultats appuient ceux d'Eshelman (1996) ainsi que ceux de Cohen et ses collaborateurs 
(2001) qui évoquent la solitude omniprésente chez les enfants isolés. Comparativement, 
certains participants n'ont pas été affectés par l'isolement et la durée de l'hospitalisation. 
L'étude apporte ainsi ces éléments nouveaux à nos connaissances portant sur l'isolement 
des enfants malades. 
Recevoir du soutien. Ce que l'on retient des résultats obtenus est que le temps ne 
passait pas rapidement pour les enfants. Ces propos ont été clairement tenus par certains 
enfants et viennent appuyer la pertinence de ce sous-thème. Ces derniers ont davantage 
eu besoin de soutien de la part de leurs parents en raison de l'ennui ressenti. Ce résultat 
corrobore les propos de Wong (2003) qui souligne que l'enfant d'âge scolaire supporte 
bien une séparation, la régression et le stress dus à la maladie ou à l'hospitalisation. 
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Développer des stratégies pour chasser les effets secondaires et l'ennui. Afin de 
chasser l'ennui, les résultats mettent en évidence la capacité de ces enfants à se changer 
les idées. Ils ont usé de multiples stratégies pour passer au travers du processus d'une 
GCSH. L'implication des parents était indispensable pour tous les participants à l'étude. 
Plus particulièrement, les mères, qui étant plus présentes que les pères auprès de ces 
jeunes, ont joué un rôle clé dans les activités faites par les enfants. D'autres auteurs 
(Melnyk, 2000; Balling & McCubbin, 2001) mentionnent que par leur soutien, leur 
écoute et leur capacité à les amuser, les mères semblent être une aide essentielle au bon 
déroulement de l'hospitalisation d'un enfant malade. On remarque ainsi que les résultats 
de l'étude s'apparentent à ceux de ces auteurs. 
La visite de la fratrie et des membres de la famille élargie a été significativement 
relatée comme étant un moyen efficace de chasser l'ennui. Ce résultat corrobore les 
écrits quantitatifs de Ritchie (2001) dans leur étude effectuée auprès d'enfants recevant 
une GCSH. Ces auteurs décrivent le moral amélioré des jeunes greffés en raison de la 
stimulation faite par ces gens connus. 
Un des objectifs à atteindre lors de l'accomplissement du développement chez 
l'enfant d'âge scolaire est d'utiliser les processus de la pensée pour saisir les évènements 
et les actions et se créer des liens d'amitié en interagissant avec des camarades (Wise, 
2002; Wong, 2003). Les hospitalisations, les traitements de type ambulatoire ainsi que 
l'état de santé de l'enfant l'amènent à être souvent retiré de l'école et isolé de ses 
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camarades et amis (Bessel, 2001; Giammona & Malek, 2002). Le contact avec des amis 
a été clairement identifié par les participants de l'étude comme étant aidant pour 
éliminer l'ennui. Que ce soit par des appels téléphoniques ou par le biais de l'Internet, 
une simple conversation stimulait les jeunes de cette étude. Ces résultats s'apparentent à 
ceux de Ritchie (2001) qui sous:-tendent que les amis sont fréquemment identifiés par les 
enfants atteints de cancer comme étant une excellente source de soutien. 
Le soutien et le contact établi par le personnel infirmier ont aidé les participants 
de cette recherche à éliminer l'ennui lors de l'hospitalisation prolongée. Ces 
professionnels de la santé ont su répondre à leurs questions et ce, tout en aidant l'enfant 
d'âge scolaire à s'adapter à l'expérience qu'est la GCSH. Ceci va dans le même sens 
que les propos de Watson (1988, 2006) et Cara (2003) à savoir que l'idéal moral de 
l'infirmière qui adhère au caring préserve la dignité humaine en assistant l'individu dans 
la recherche de la signification de la maladie et de la souffrance et fait la promotion de 
l'harmonie de la personne. Similairement à cette constatation, Ezzone et Schmit-
Pokorny (2007) stipulent que les infirmières, avec leurs habilités relationnelles, sont 
considérées comme des personnes aidantes pour le patient et sa famille. 
Diverses stratégies pour chasser l'ennui ont été émises dans plusieurs 
témoignages de participants à l'étude. En effet, les jeunes rencontrés utilisaient une 
variété d'activités pour se distraire tels que les jeux de société, les jeux vidéo, le dessin, 
la peinture, la lecture, la musique, la télévision, les films et l'Internet. Plusieurs auteurs 
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soutiennent ce lien important entre le jeu et les enfants d'âge scolaire (Giammona & 
Malek, 2002; Haiat, Bar-Mor &, Shochat, 2003; Wong, 2003). Certains de ces moyens 
pour chasser l'ennui ont fait l'objet d'une étude qualitative récente. En effet, Suzuki et 
Kato (2003) concluent que de nouvelles sources de soutien telles que les jeux vidéo et 
virtuels ainsi que l'Internet s'annoncent comme étant des stratégies très bénéfiques pour 
les enfants atteints de cancer. Certains participants de la présente étude ont énoncé 
qu'ils aviseraient leur ami vivant la même situation que lui de se munir d'activités 
diverses afin de ne pas s'ennuyer. Par ailleurs, notre étude fait ressortir des moyens pour 
chasser l'ennui, tels l'image d'un animal de compagnie, la présence d'animaux en 
peluche et les techniques de relaxation qui n'avaient pas encore été recensées à ce jour. 
En résumé, l'aspect novateur de la présente étude réside dans le fait qu'elle 
concerne exclusivement les enfants d'âge scolaire recevant une GCSH. Son approche 
qualitative phénoménologique permet de mieux comprendre l'expérience d'enfants 
recevant une GCSH. Plusieurs des résultats obtenus ont pu être comparés à une 
documentation scientifique traitant de l'expérience d'une population d'enfants de tous 
les stades de développement et provenant de domaines connexes comme celui du cancer 
ou de la maladie chronique. L'essence émergeant des thèmes centraux de la présente 
étude est novatrice et apporte de nouveaux éléments à la discipline infirmière. Notre 
étude contribue ainsi au développement de nouvelles connaissances dans ce domaine 
très peu exploré. 
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Limites de l'étude 
Les principales limites de cette étude sont le jeune âge et le stade de 
développement propre à chacun des participants. En effet, ces contraintes ont pu limiter 
le partage d'information dans les témoignages et ainsi priver l'étudiante chercheuse de 
données importantes. Le petit nombre d'enfants ayant accepté d'échanger leur 
expérience a également limité la redondance des résultats obtenus, tel que Benner (1994) 
le suggère dans le cadre d'études phénoménologiques. Enfin, J'état de santé fragile et 
critique de certains enfants a pu expliquer le manque d'intérêt parfois ressenti lors des 
entrevues. 
Recommandations 
Recommandations pour la recherche en sciences infirmières 
La compréhension de l'expérience d'un enfant d'âge scolaire recevant une 
GCSH a un impact significatif dans le domaine des soins infirmiers. La recension des 
écrits en lien avec l'expérience d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH a mis en 
évidence que ce corpus de connaissances avait jusqu'ici été peu approfondi par les 
chercheurs. La présente étude permet d'initier les infirmières au vécu de ces enfants. La 
méthode de collecte des données utilisées avec les enfants de l'étude, soit les questions 
ouvertes et le jeu de rôle, ont permis de recueillir une quantité importante d'information. 
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Davantage de recherches sont donc nécessaires à l'égard de cette expérience puisque 
cette étude n'a pennis de découvrir qu'une partie de l'infonnation recherchée. 
Par ailleurs, l'âge des participants mérite une attention particulière. Il aurait été 
pertinent de pouvoir partager les participants en deux groupes d'âge distincts, soit celui 
des enfants âgés de six à huit ans et celui des enfants âgés de neuf à 12 ans. Ces deux 
groupes d'âge ne cheminent pas de la même façon (Wong, 2003), ce qui pourrait 
produire des résultats diversifiés et établir des points de vue de similarité ou de 
divergence. De surcroît, l'utilisation de dessins, de jeux de rôle et d'histoires serait 
davantage pertinente pour la collecte des données de la catégorie des enfants de six à 
neuf ans. 
Cette population représente un défi quotidien pour les infinnières, les autres 
membres de l'équipe et les partenaires qui accompagnent l'enfant et sa famille à travers 
cette expérience. En effet, afin de collecter plus d'infonnation pertinente, il serait 
avantageux d'utiliser davantage le dessin et de demander aux enfants de raconter une 
histoire dans les témoignages. Suite aux questions ouvertes, les enfants se limitaient à 
des réponses reliées au moment présent. Ces techniques énoncées précédemment 
pourraient sans doute pennettre une plus grande ouverture vers P expérience des enfants. 
Il serait pertinent d'explorer le moment où l'annonce de la nécessité d'une GCSH 
est faite aux enfants. Nous pourrions ainsi documenter l'infonnation transmise 
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directement aux enfants par les professionnels, ce qui nous permettrait de vou si 
l'expérience de la greffe est minimisée dès le début de la trajectoire. Par ailleurs, une 
exploration de la discussion entre les parents et les enfants suite aux explications 
médicales pourrait permettre d'évaluer si une surprotection des parents est présente et 
semble influencer la compréhension des enfants quant à la gravité de la greffe. 
Recommandations pour la pratique infirmière 
Les résultats obtenus auprès des enfants recevant une GCSH peuvent déjà outiller 
l'infirmière dans sa pratique auprès de cette clientèle. La façon de présenter la GCSH 
aux enfants semble appropriée selon leurs témoignages. Ces derniers considèrent la 
GCSH d'une manière familière et ne semblent pas se soucier des nombreux effets 
secondaires et complications possibles. Puisque l'enfant d'âge scolaire accorde une 
importance particulière à ses parents, un renforcement fait à ces derniers, de la part des 
infirmières, pourrait les encourager dans la transmission de l'information à leur enfant. 
Les effets secondaires mentionnés par les enfants s'apparentent essentiellement à 
ceux d'un traitement de chimiothérapie conventionnel. Même s'ils n'abordent pas les 
complications graves d'une GCSH, il importe aux infirmières de ne pas minimiser les 
effets secondaires mentionnés par les enfants. Pour eux, ce sont des manifestations 
importantes et l'on se doit de les respecter. Leur manière de voir les événements dans le 
«ici et maintenant », selon Erikson (1963), les incite peut-être à ne pas voir les 
complications graves éventuelles. 
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Les enfants ont ressenti des émotions diverses lors de l'infusion du greffon. 
L'écart de perceptions entre cè qui est perçu et vécu lors de la journée de l'infusion du 
greffon indique également que les infirmières doivent prendre le temps de valider leurs 
perceptions auprès des enfants. 
Les enfants ont indiqué clairement l'importance de chasser l'ennui durant la 
période de l'hospitalisation. Ces résultats font ressortir l'importance pour les infirmières 
d'exercer une présence et une attention particulière à l'expression des difficultés et des 
besoins des enfants d'âge scolaire. La philosophie du Human Ca ring abonde dans ce 
sens alors que la promotion de l'expression des sentiments positifs ou négatifs constitue 
une intervention fortement suggérée par Watson (2006). Une des façons de faire est 
d'impliquer davantage les enfants dans les interventions infirmières, par exemple de 
favoriser la participation de l'enfant et l'expression de ses sentiments lors de 
l'administration de médicaments ou de soins spécifiques associés à une GCSH. 
Les professionnels de la santé doivent se rappeler que chaque situation est unique 
et que les soins de qualité passent par des soins adaptés aux besoins des enfants et de 
leur famille, mais également à leurs expériences antérieures de santé. La philosophie du 
Human Caring favorise la compréhension de l'expérience de santé de l'individu en 
encourageant l'infirmière à explorer l'unicité de l'individu. Cette vision doit demeurer 
86 
un des objectifs de l'infirmière dans l'assistance prodiguée aux enfants d'âge scolaire 
recevant une GCSH. 
Conclusion 
Le but de cette étude qualitative phénoménologique était de mieux comprendre 
l'expérience d'enfants d'âge scolaire recevant une GCSH. Cette étude originale par son 
sujet, mais également par son approche étant donné les entrevues effectuées à deux 
temps différents dans la trajectoire de la greffe, nous révèle des résultats nouveaux sur 
l'expérience des enfants greffés. L'essence émerge ante de ces thèmes centraux est que 
ces enfants semblent vivre une expérience familière compte tenu de leur expérience 
de santé antérieure hors de l'ordinaire. En effet, les résultats révèlent que 
l'expérience des enfants d'âge scolaire de recevoir une GCSH est vécue de façon 
familière et similaire à une transfusion pour tous les participants. Les résultats 
démontrent également l'importance de ces enfants de chasser les effets secondaires et 
l'ennui durant la période d'hospitalisation. Chacun à leur manière, tous les participants 
à l'étude ont usé de diverses stratégies pour tenter de se changer les idées et de se 
désennuyer. 
L'utilisation de l'approche phénoménologique a permIs l'obtention d'une 
meilleure compréhension des enfants d'âge scolaire recevant une GCSH étant donné 
l'absence d'études effectuées sur ce sujet. L'utilisation de questions ouvertes et d'un jeu 
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de rôle a sans doute permis aux enfants de s'exprimer librement sur leur expérience. Les 
infirmières doivent considérer l'expérience des enfants greffés d'âge scolaire et surtout 
être attentives à leurs besoins. Il ne fait aucun doute que cette étude contribue à 
accroître les connaissances des infirmières dans le domaine de la GCSH. Ces 
connaissances nouvelles ouvrent aussi la porte à d'autres avenues de recherches 
pertinentes, en particulier la façon qualitative d'interroger les enfants d'âge scolaire. 
Enfin, puissent les infirmières ne jamais cesser de prendre du temps dans leur journée 
auprès de cette clientèle si enrichissante. 
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Préconceptions de l'étudiante chercheuse de l'expérience d'enfants d'âge scolaire 
recevant une greffe de cellules souches hématopoïétiques 
Mes croyances en regard de l'expérience des enfants d'âge scolaire sont 
intimement liées à mon cheminement professionnel auprès de cette clientèle. Ayant 
œuvré comme infirmière clinicienne en hémato-oncologie ainsi qu'en greffe de cellules 
souches hématopoïétiques, l'expérience des familles ayant un enfant atteint de cancer ne 
m'est donc pas inconnue. 
La greffe de cellules souches hématopoïétiques est, pour ma part, un traitement 
difficile pour l'enfant tant sur les aspects physiques, psychologiques que sociaux. Des 
sentiments d'insécurité, de culpabilité, de colère et d'angoisse se manifestent 
régulièrement chez les enfants recevant une telle greffe. Je présume que ces émotions 
sont grandement présentes chez les enfants d'âge scolaire étant donné leur intérêt non 
négligeable pour leur santé et leur maladie. De surcroît, leur connaissance approfondie 
de leur état les amène inévitablement à vivre pleinement leur expérience de santé. Par 
ailleurs, les sentiments de culpabilité et de honte qui sont étroitement liés à la cause de la 
maladie pour ce groupe d'âge semblent pour ma part engendrer une anxiété non 
négligeable lors d'une greffe de cellules souches hématopoïétiques. 
Mes expériences antérieures m'ont appris que les enfants d'âge scolaire recevant 
une greffe de cellules souches hématopoïétiques présentaient des comportements tels 
que la régression, le manque de coopération et finalement, la peur de la mort. Je crois 
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que ces comportements, ajoutés au stress dû à la maladie ou à l'hospitalisation, ne font 
qu'accentuer les sentiments d'insécurité des enfants greffés. Ces éléments doivent être 
approfondis au travers de cette étude puisque les enfants pourraient intensément 
bénéficier des résultats obtenus. 
L'hospitalisation et l'isolement nécessaires à la greffe représentent des stresseurs 
environnementaux importants pour les enfants d'âge scolaire, ce qui exacerbe leurs 
sentiments d'anxiété et de frustration. L'impact significatif de ces contraintes sur le 
développement m'apparaît être d'une grande importance étant donné les risques d'une 
diminution de leur estime de soi et de leur compétence sociale ainsi que les risques 
d'une perturbation de leur image corporelle.' Ces derniers ne côtoient plus leurs amis et 
compagnons de classe, ce qui les perturbe grandement selon moi. Ces impacts sur la vie 
sociale des enfants d'âge scolaire sont, pour ma part, rapportés par ces derniers comme 
étant l'une des situations les plus anxiogènes pour eux. 
En conclusion, ma croyance primaire est que la compréhension de l'expérience 
des enfants greffés d'âge scolaire serait bénéfique autant pour la clientèle et sa famille 
que pour les professionnels de la santé. Nous pouvons apprendre énormément de ces 
enfants, car je sais à quel point leurs dires sont remplis de substances enrichissantes pour 
les chercheurs. Les enfants greffés d'âge scolaire doivent faire partie des plans 




Age de l'enfant 
Fratrie 
Scolarité de l'enfant 
Diagnostic de l'enfant 
Lieu de résidence 
pendant la GCSH 
L'expérience d'enfants d'âge scolaire recevant 






Cl 1 ère année au primaire 
Cl 2e année au primaire 
3 e année au primaire -Cl 
Cl 4 e année au primaire 
Cl 5c année au primaire 
Cl 6e année au primaire 
Cl Secondaire 1 
Cl Cancer 
Cl Maladie hématologique maligne 
Cl Ile de Montréal 
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Guide d'entrevue lors des entrevues semi-dirigées auprès d'enfants greffés 
1 ère entrevue (Temps 1) 
1. Peux-tu me raconter ce qui s'est passé depuis que tu es malade? 
2. Comment as-tu réagi lorsqu'on t'a annoncé que tu devrais avoir une greffe de 
moelle osseuse? 
3. Qu'est-ce que cela te fait de recevoir une greffe? Comment te sens-tu? 
4. À quoi penses-tu quand on parle de la greffe que tu vas avoir prochainement? 
5. Si tu avais à donner un conseil à un ami qui vit la même situation que toi, que lui 
dirais-tu ? 
6. Y a-t-il d'autres choses que tu voudrais me dire? 
2e entrevue (Temps 2) 
1. Raconte-moi comment ça s'est passé depuis que tu as reçu ta greffe? 
2. Qu'est-ce que ça t'a fait au moment de la greffe? Comment tu t'es senti? 
3. Aujourd'hui, comment te sens-tu? 
4. Comment tu vis cela en ce moment? 
5. Si tu avais à donner un conseil à un ami qui vit la même situation que toi, que lui 
dirais-tu? 
6. Y a-t-il d'autres choses que tu voudrais me dire? 
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LE COMITÉ D'ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE 
Un comité de l'Hôpital Sainte-Justine formé des membres suivants: 
Jean-Marie Therrien, éthicien et président 
Mark Bernstein, hémato-oncologue 
Anne-Claude Bernard-Bonnin, pédiatre 
Geneviève Cardinal, juriste 
Françoise Grambin, représentante du public 
Maja Krajinovic scientifique 
Andréa Maria Laizner, scientifique 
Denis Lebel, phannacien 
Florina Moldovan, scientifique 
Valérie Tremblay, infinnière de recherche 
Les membres du comité d'éthique de la recherche ont étudié le projet de 
recherche clinique intitulé: 
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Expérience defami/les dont l'enfant reçoit L1ne greffe de moelle osseuse 
soumis par: Marie-France Vachot! inf B.Sc.Inf, et Irène Leboeuf. inf. 
M.Sc.lnf Co-cherchellrs: Mélissa Laroche, inf B.Sc.lnf, Geneviève Mercier, 
inf B.Sc.ftif., France Dl/pllis, inf PhD (èandidate), Sylvie Charlebois, inf 
M.Sc.lnf, Claire Longpré, MPS, Diane Valade, TS., Martin Champagne, MD, 
Michel Dllval, MD et Hélène Lévesqlle, inf MAP. 
et l'ont trouvé conforme aux normes établies par le comité d'éthique de la 
recherche de l'Hôpital Sainte-Justine. Le projet est donc accepté par le Comité. 
 
ean-Marie Therrien, Ph.D., éthicien 
Président du Comité d'éthique de la recherche 
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Le 30 janvier 2006 
Mme Marie-France Vachon 
OBJET: Titre du projet: Expérience de familles dont l'enfant reçoit une greffe de 
moelle osseuse 
Madame, 
Responsables du projet: Marie-France Vachon inf. B.Sc.Inf., et Irène 
Leboeuf, inf. M.Sc.Inf. Co-chercheurs: Mélissa Laroch~, inf. B.Sc.Inf, 
Geneviève Mercier, inf. B.Sc.Inf., France Dupuis, inf. PhD (candidate), 
Sylvie Charlebois, inf. M.Sc.Inf., Claire Longpré, MPS, Diane Valade, T.S., 
Martin Champagne, MD, Michel Duval, MD et Hélène Lévesque, inLMAP. 
Votre projet cité en rubrique a été approuvé par le Comité d'éthique de la recherche 
en date d'aujourd'hui. Vous trouverez ci-joint la lettre d'approbation du Comité ainsi 
que vos formulaires d'information et de consentement estampillés dont nous vous 
prions de vous servir d'une copie pour distribution. 
Tous les projets de recherche impliquant-des sujets humains doivent être réexaminés 
annuellement et la durée de l'approbation de votre projet sera . effective jusqu'au 30 
janvier 2006. Notez qu'il est de votre responsabilité de soumettre une demande au 
Comité pour que votre projet soit renouvelé avant la date d'expiration mentionnée. Il 
est également de votre responsabilité d'aviser le Comité dans les plus brefs délais de 
toute modification au projet ainsi que de tout effet secondaire survenu dans le cadre 
de la présente étude. 
Votre projet a été envoyé au directeur du Centre pour approbation finale. 
Nous vous souhaitons bonne chance dans la réalisation de votre projet et vous prions 
de recevoir nos meilleures salutations. 
1 
ean-Marie Therrien, Ph.D., éthicien 
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SOURCE DE FINANCEMENT 
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La réalisation de ce projet de recherche est rendue possible grâce 
au financement de la Fondation des Gouverneurs de l'espoir. 
Les membres du programme d'hématologie-oncologie pédiatrique 
du CHU Sainte-Justine, à l'intérieur duquel se trouve le programme de 
greffe de moelle osseuse, élaborent des projets de recherche afin 
d'améliorer la qualité des soins offerts aux enfants et aux familles recevant 
une greffe de moelle osseuse. Dans cet ordre d'idées, nous sollicitons la 
participation de votre famille à l'étude portant sur la compréhension de 
l'expérience des familles dont un enfant reçoit une greffe de moelle 
. osseuse. Avant d'accepter de participer à cette étude, nous vous invitons à 
prendre le temps de lire attentivement avec nous l' infonnation qui suit et 
de poser des questions. Si vous acceptez de participer, vous devrez 
compléter le fonnulaire de consentement. Prenez en note que vous êtes 





Cette étude vise à mieux comprendre votre expérience et celle de votre enfant en 
attente d'une greffe de moelle osseuse de type allogénique (apparentée ou non-
apparentée). La greffe de moelle osseuse est reconnue comme étant une expérience 
hautement stressante pour l'enfant et sa famille. L'hospitalisation prolongée amène 
notamment l'enfant et sa famille à vivre des sentiments de peur, d'anxiété et de fatigue. 
Puisque ce traitement a un impact majeur dans la vie des familles tant du point de vue 
physique, psychologique que social, nous croyons qu'il est essentiel de bien comprendre 
cette expérience afin de pouvoir mieux les soutenir au cours de cette période. 
DÉROULEMENT DU PROJET 
Chacun des membres de votre famille (parents, enfant greffé et le donneur de 
moelle s'il est le frère ou la soeur) sera rencontré à quatre reprises durant l'expérience de 
la greffe de moelle osseuse afin de mieux comprendre l'ensemble de votre expérience. 
Nous souhaitons recruter 15 familles pour participer à l'étude. 
/re entrevue : 
2e entrevue: 
3e entrevue: 
4e entrevue : 
pré-greffe, soit avant l'admission, mais suite à la rencontre initiale 
avec l'équipe de greffe 
une semaine suivant l'infusion du greffon 
au moment du congé 
environ 2 à 3 mois après le retour à la maison. 
Le contenu des entrevues sera enregistré. Il vous sera possible d'arrêter 
l'entrevue, de demander l'arrêt de l'enregistrement ou d'effacer certaines parties. La 
durée des entrevues sera d'environ 60 à 90 minutes, pour chacun des participants, mais 
nous nous aj usterons selon votre tolérance et votre disponibilité. Les rencontres auront 
lieu au CHU Sainte-Justine, lors d'un rendez-vous à la clinique externe ou durant 
l'hospitalisation de votre enfant ou bien à votre domicile, selon votre décision, dans un 
endroit privé afin de respecter la vie privée des participants. L'équipe de recherche 
consultera également le dossier médical de votre enfant afin de compléter l'infonnation 
nécessaire à ce projet. S'il le souhaite, les enfants pourront également répondre aux 
questions à l'aide de dessins. 
AVANTAGES ET BÉNÉFICES 
Aucun bénéfice immédiat n'est prévu pour votre participation à l'étude outre le 
fait de pouvoir parler de votre expérience. 
Cette étude permettra de mieux comprendre ce que vivent les enfants recevant une 
greffe de moelle osseuse et leur famille. L'étude permettra de mieux comprendre et 
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d'identifier les besoins des familles ainsi que d'identifier les stratégies de soutien les plus 
utiles pour vous. 
RISQUE~ ET INCONVÉNIENTS 
La participation à ce type de recherche pourrait soulever chez les participants de 
l'anxiété selon les thèmes qui seront abordés et le type d'information qu'ils donneront. À 
ce moment, ~es agents de recherche devront évaluer si elles poursuivent ou remettent à 
plus tard la suite de l'entrevue. De par leur expérience professionnelle, elles seront en 
mesure de s'ajuster et d'intervenir au besoin. ,Si nécessaire et si le participant le désire, 
ce dernier pourra être référé à un intervenant du service social ou de psychologie du 
programme de greffe de moelle osseuse, pour un suivi plus étroit et à plus long terme. 
Chaque famille en préparation vers une greffe de moelle osseuse se voit attribuer une 
travailleuse sociale ainsi qu'une psychologue pour l'enfant greffé et le donneur de 
moelle. En aucun temps, le succès de l'étude ne sera priorisé par rapport au bien-être des 
participants. 
PARTICIPATION VOLONTAIRE ET RETRAIT DE L'ÉTUDE 
Votre participation à cette étude est libre et volontaire. Vous n'êtes en aucun cas 
obligés de prendre part à cette étude, votre famille recevra les mêmes soins que vous 
participiez ou non. À tout moment, un ou des membres de votre famille pourrez vous 
retirer de l'étude et ce, sans que les soins à votre famille n'en soient affectés. Un refus de 
participation n'implique aucune pénalité ou perte de certains bénéfices. Si vous ne 
participez pas à l'étude ou vous retirez, cela n'affectera pàs la qualité des soins qui vous 
seront offerts. 
CONFIDENTIALITÉ DE L'INFORMATION 
Les données et les enregistrements recueillies tout au long des entrevues seront 
gardées confidentiellement sous clé pour une période de 5 ans et détruites par la suite. 
Chaque participant se verra attribuer un numéro de codification afin d'assurer la 
confidentialité. De plus, les données recueillies seront également conservées 
confidentielles envers les autres membres de la famille. Les résultats de cette étude 
pourront être publiés ou être communiqués dans un congrès ou des revues scientifiques, 
mais aucune infonnatiol). pouvant identifier votre famille ne sera divulguée. Cependant, 
aux fins de vérifier la saine gestion de la recherche, il est possible qu'un délégué du 
comité d'éthique de la recherche et de l'organisme commanditaire consultent les données 
de recherche et le dossier médical de votre enfant. 
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PERSONNE À CONTACTER 
Pour plus d'information concernant cette étude, vous pouvez contacter Marie-
France Vachon, infinnière coordonnatrice du programme de GMO et co-chercheur de la 
présente recherche, au ou Irène Leboeuf, infirmière 
clinicienne spécialisée et co-chercheur de l'étude au  De 
plus, vous pouvez également contacter la conseillère à la clientèle au CHU Ste-Justine au 
numéro (514) 345-4931 poste 4749 pour toute autre question concernant vos droits 
comme participant à un projet de recherche. 
[information retirée / information withdrawn]
[information retirée / information withdrawn]
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\(:3 4.PW 112 \~9 FORMULAIRE D' ADH~SION ET SIGNATURES POUR L'ENFANT GREFFÉ 
Etude sur l'expérience des familles 
dont un enfant reçoit une greffe de moelle osseuse 
Responsables de l'étude: Marie-France Vachon, inf., B.Sc.lnf 
Coordonnatrice - Programme de greffe de moelle osseuse 
Irène Leboeuf, inf., M.Sc.Inf. 
Infirmière clinicienne spécialisée 
On m'a expliqué la nature et le qéroulement du prgjet de recherche. J'ai pris connaissance du 
formulaire de consentement « Étude sur l'expérience des familles dont un enfant reçoit une greffe 
de moelle osseuse» et on m'en a remis un exempl.aire. J'ai eu l'occasion de poser des questions 
auxquelles on a répondu. Après en avoir discuté avec mes parents, j'accepte de participer à ce 
projet de recherche. J'autorise l'équipe de recherche à consulter mon dossier médical pour 
obtenir l'information pertinente à ce projet. J'accepte que les entrevues soient enregist~ées. Il est 
entendu qu'en signant le présent formulaire je ne renonce nullement à mes droits légitimes. À là 
signature de ce consentement, je recevrai une copie de celui-ci. 
Nom de l'enfant (Lettres moulées) Assentiment de ['enfant si âgé de 
ma ins de 18 ans (Signature) 
Assentiment verbal de l'enfant incapable de signer mais capable de comprendre la nature de ce projet: 
oui non 
Consentement du parent ou tuteur 
(lettres moulées) 
Témoin (lettres moulées) 
Date: 
RESPONSABLE DE L'ÉTUDE: 
Nom: ____________________________ __ 
Signature: 
Signature du parent ou tuteur 
Signature du témoin 
Date: __________________ __ 
Appendice F 













Profil sociodémographique des participants 
Samuel Guillaume Vanessa 
Il ans 9 ans 9 ans 
OUI OUI OUI 
5e année 
Cancer Cancer Cancer 
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